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' (The Windsor Star 1997. In: OBBO 1999: 68)

»This is no time to jet up on the
battle against the disease.
Fourteen years ago, AIDS had no name.
Today AIDS has no mercy.

Tomorrow AIDS could be cured.””




1 Einleitung

Die Berichterstattungen rund um den Welt AIDS Tag 2011 sensibilisierten viele
Einzelpersonen, Politikerinnen und Organisationen auf der ganzen Welt zum Thema
HIV/AIDS. Die Beschaftigung mit dem Thema ist, angesichts einer Neuinfektionsrate von 2,7
Millionen Menschen im Jahr 2010 und einer insgesamt groflen Zahl von geschatzten 34
Millionen Menschen, die direkt von der Krankheit HIV/AIDS betroffen sind, von groRRer
Bedeutung fiir die Bekdmpfung dieser Krankheit, da das Wissen Uber die Krankheit einen
ersten Schritt zur Einddammung dieser darstellen kann (vgl. UNAIDS 2011). HIV/AIDS sollte
jedoch nicht nur an einem konkreten Tag thematisiert werden. Weil der Umgang mit der
Pandemie die Menschheit vor groRe Herausforderungen stellt, ware es wichtig, HIV/AIDS
und die Auswirkungen dieser Krankheit in der Offentlichkeit auch die restlichen 364 Tage im
Jahr intensiv zu behandeln. Die Herausforderungen, die HIV mit sich bringt, beziehen sich vor
allem auf die vielfaltigen, global wirkenden soziokulturellen und sozio6konomischen
Konsequenzen der Pandemie. Eine der groRten Herausforderungen in Bezug auf HIV/AIDS ist
die damit verbundene  Stigmatisierung  (vgl.  Aggleton et.al 2005: 4).
Das Stigma und die Stigmatisierung als soziale Phanomene stellen eine grofRe Barriere im
effektiven Kampf gegen die Pandemie dar und kdnnen gravierende Konsequenzen fiir das
Individuum, die Familie, die Community und die Gesellschaft, sowohl psychosozial wie auch
o6konomisch, haben. Das Stigma ist, wie in Kapitel 2.4 noch detailliert betrachtet wird, ein
,soziales, physisches oder psychisches Merkmal, durch das sich eine Person von anderen
Personen negativ unterscheidet” (Hillmann 1994: 843). Die Stigmatisierung in Folge ist die
Auswirkung dieses Merkmals in der Gesellschaft und durch die Gesellschaft, also eine
,Situation des Individuums, das von vollstandiger sozialer Akzeptanz ausgeschlossen ist”
(Goffmann 1980: 7). Durch den Prozess der Stigmatisierung werden die Menschen
diskriminiert. Von groRer Bedeutung erscheint es, HIV/AIDS und die damit verbundenen
Begleiterscheinungen nicht als endgiiltig hinzunehmen, sondern den Umgang mit diesen
Herausforderungen besser kennen zu lernen. Ziel ist es dabei, die Fahigkeit zu besitzen bzw.
zu entwickeln, ,,mit Krankheiten, Behinderungen und Problemen zu leben bzw. sie soweit zu
bewiltigen, dafl [sic!] ein sinnerfilltes Leben moglich ist“ (Lins; Maier 1998: 195).
Die Bewadltigung der Krankheit kann durch eine Aktivierung und Anregung zu mehr
Selbstbestimmung, Selbstverantwortlichkeit und Ermachtigung im Zusammenhang mit

chronischen Krankheiten ermdéglicht und forciert werden. Diese Phdanomene der
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selbstbestimmten Ermachtigung sind die Grundpfeiler von Empowerment, dem Ansatz, der
als theoretische Basis dieser Arbeit fungiert (vgl. Maier 2002: 195 f.). Empowerment, als
Ermachtigungsansatz, ist speziell fir die Reaktivierung der eigenen Starken bedeutend, da
ein kreativer Umgang mit problematischen Situationen in sozialen Kontexten forciert und
angestrebt wird (vgl. Stark 1996: 108).
Sub-Sahara Afrika stellt eine der am meisten von HIV/AIDS betroffenen Regionen weltweit
dar. Im Jahr 2009 waren ca. 22,9 Millionen von den insgesamt ca. 34 Millionen weltweit an
HIV/AIDS erkrankten Menschen aus der Region Sub-Sahara Afrika (vgl. UNAIDS 2010d). Der
regionale Fokus dieser Diplomarbeit liegt auf Uganda und Tansania, welche eine groRe Zahl
an Menschen, die an HIV/AIDS erkrankt sind, aufweisen. In Uganda waren dies im Jahr 2011
1,2 Millionen Menschen und in Tansania 1,4 Millionen Menschen.?
Wie der Titel dieser Diplomarbeit verrat, wurde von mir hierfiir untersucht, inwiefern die
Konzepte von Community Partizipation und Empowerment dazu beitragen konnen,
soziokulturelle Begleiterscheinungen von HIV/AIDS, wie die von Stigma und Stigmatisierung,
abzubauen. Die wissenschaftliche Behandlung von HIV/AIDS impliziert einen sensiblen und
intimen Prozess, schon alleine deswegen, weil eine der Hauptursachen der Neuinfizierungen
von HIV/AIDS die sexuelle Ubertragung ist. Sexualitit stellt in fast allen Kulturen der Welt ein
sehr emotionales und vorurteilsbelastetes Tabu-Thema dar. Barnett und Blaikie (1992)
halten in diesem Zusammenhang fest, dass HIV/AIDS keine Pandemie ist, die ausschlieBlich
den physischen Korper, sondern aufgrund der Stigmatisierung die interaktiven Beziehungen

zwischen den Menschen betrifft (Vgl. Barnett; Blaikie 1992: 3).

1.1 Problem- und Fragestellung

Ausgehend von diesen Annahmen kristallisierte sich folgende Forschungsfrage heraus:
Welche Instrumente und MalRnahmen kénnen helfen, Stigma und Stigmatisierung aufgrund
von HIV/AIDS, so auch dank der Hilfe von Communities, ergo Gemeinschaften,
einzuddmmen? Die Frage nach dem implementierten WIE kam des Ofteren auf und leitete
zur endgiltigen Forschungsfrage (iber: Wie kann Community Partizipation in ruralen
Gebieten Ugandas und Tansanias helfen, Stigma aufgrund von HIV/AIDS, abzubauen?

Zur Beantwortung der Forschungsfrage mussten folgende Fragen beantwortet werden:

2 Vgl. Index Mundi http://www.indexmundi.com/g/g.aspx?c=ug&v=35, respektive
http://www.indexmundi.com/g/g.aspx?c=tz&v=35, [Zugriff 13.03.2012, 12:59]
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Konnen Partizipationsmechanismen ein Instrument zur Eindammung bzw. Bekdampfung von
Stigma und Stigmatisierung in Bezug auf HIV/AIDS sein? Welchen Beitrag leisten
implementierte  Projekte konkret, um Barrieren  hinsichtlich  unterschiedlicher
Stigmatisierungen abzubauen und zu grofRerer Toleranz, Akzeptanz und Normalitdat zu
fihren? Welchen Stellenwert hat die Community Partizipation in der Bekampfung von
Stigma aufgrund von HIV/AIDS? Welche MalRnahmen werden getroffen, um Stigma aufgrund
von HIV/AIDS abzubauen?
Um die Forschungsfrage in ihrer Tiefe behandeln zu konnen, bedarf es einer Betrachtung von
verschiedenen relevanten Aspekten, wie der Kenntnis des Status Quo der Pandemie in den
betroffenen Landern, der Diskussion und Einbettung kontroverser Begriffe wie Stigma,
Empowerment, Community und Partizipation sowie der Fahigkeit,
ImplementierungsmalBnahmen, wie Top Down bzw. Bottom Up Ansatze in ihrer Anwendung
unterscheiden zu kénnen. Darum wurde eine Literaturrecherche zu den verschiedenen

Begriffsbestimmungen getatigt und eine zweimonatige Feldforschung durchgefihrt.

1.2 Forschungsdesign, theoretische Voraussetzungen und methodisches
Vorgehen

Firr die theoretische Behandlung war die Auswertung und die Bearbeitung von Fachliteratur
aus unterschiedlichen Disziplinen, wie der Anthropologie, Soziologie, Psychologie oder
Medizin als auch die kritische Auseinandersetzung mit aktuellen Stellungnahmen, Berichten
und Statistiken von NGOs, Regierungen und internationalen Organisationen von zentraler
Bedeutung, da HIV/AIDS ein Thema ist, das von vielen wissenschaftlichen Bereichen
erforscht wird und dieser interdisziplindare Zugang eine Bereicherung fiir die Betrachtung
darstellt.

Die Anwendung von qualitativen Methoden bei der empirischen Erhebung diente der
Beantwortung der Forschungsfrage. Empirisch konzentrierte sich die Forschung auf Uganda
und Tansania. Bei der Durchfiihrung der Forschung wurde die Teilnehmende Beobachtung
angewendet und qualitative Interviews durchgefiihrt. Alle Beobachtungen und Erlebnisse
konnten durch Gedachtnisprotokolle, Memos und Feldforschungstagebucheintrage
verschriftlicht und festgehalten werden. Weiter stellten informelle Gesprdache einen
wichtigen Teil der Exploration dar, da fir sensible Themen wie HIV/AIDS diese Art der

Gesprache sehr wertvoll und weiterfihrend ist. Darliber hinaus waren zwei
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Experteninterviews, die nach der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2010)

ausgewertet wurden, von zentraler Bedeutung in der Forschung.

1.3 Aufbau der Arbeit

Im Folgenden wird auf den Aufbau und die Gliederung der Diplomarbeit eingegangen. Das
einleitende Kapitel beinhaltet, neben der Darstellung der Problem- und Fragestellung, das
methodische Vorgehen und die Bedeutung der Interdisziplinaritdt bei dem Thema HIV/AIDS.
Weiter ist eine erste Begriffsdiskussion von Pandemie versus Epidemie notwendig, da diese
beiden Termini im Sprachgebrauch oft falsch verwendet werden.
Das zweite Kapitel zeigt eine allgemeine Beschreibung von HIV/AIDS auf, um die Komplexitat
der Pandemie aufzuzeigen und einen Uberblick zum Status Quo bieten zu kénnen. Danach
folgen eine globale historische Betrachtung, eine kurze Darstellung von HIV/AIDS in Afrika
sowie ein Exkurs zu den Herausforderungen im Kampf gegen die Pandemie. Konkret werden
in einem weiteren Schritt die Lander Uganda und Tansania in Bezug auf HIV/AIDS betrachtet.
Dem folgt ein Kapitel Uber die Konstrukte von Stigma und Stigmatisierung als zwei
problematische Auswirkungen von HIV/AIDS. In diesem Zusammenhang findet eine
Begriffsbestimmung und Charakterisierung statt. Weiter sind die Entstehung und die
Auswirkungen von den Phdnomenen, die als Stigma und Stigmatisierung bei HIV/AIDS in die
Literatur eingegangen sind, zum besseren Verstandnis wichtig. Dabei wird die Rolle der
Kirche, sowie diverse Formen der Stigma-Bekdampfung nadher betrachtet.
Das dritte Kapitel beinhaltet anfangs die Beschéaftigung mit dem Empowermentkonzept.
Speziell wird dabei auf die Enstehung, die Bedeutung, sowie auf Voraussetzungen und
Leitideen dieses Ansatzes eingegangen.
AnschlieBend folgt die Vorstellung der sogenannten ,Community Partizipation” als eine
praktische Umsetzung des theoretischen Konzepts des Empowerment, wobei verschiedene
Aspekte des Partizipationsansatzes erlautert werden. Die Vorstellung zwei unterschiedlicher
Partizipationsstrategien im Vergleich rundet das dritte Kapitel ab.
Das vierte Kapitel widmet sich einer detaillierten Darstellung der empirischen Forschung und
der Ergebnisse. Dies konzentriert sich anfangs vor allem auf die konkrete Feldforschung in
Uganda und Tansania. Weiter beinhaltet es das Forschungsdesign, die Begriindung der Wahl

des Forschungsfeldes und die Vorstellung der im Feld besuchten Organisationen und
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Interviewpartner. In der Conclusio findet die Verkniipfung und Verbindung zwischen Theorie

und Empirie statt, um die Forschungsfrage beantworten zu kénnen.

1.4 Der anthropologische Zugang bei der wissenschaftlichen Betrachtung
von HIV/AIDS

Aufgrund der Komplexitat des Themas HIV/AIDS ist - wie schon erwahnt - eine umfangreiche
und disziplinibergreifende Bearbeitung wertvoll. Deswegen wurden in dieser Diplomarbeit
auch Ansatze der Entwicklungspolitik, der Soziologie und der Psychologie verwendet. Jedoch
muss die Diplomarbeit aufgrund der Forschungsfrage, der Methode und des Zugangs
unbedingt der Kultur- und Sozialanthropologie zugeordnet werden (Vgl. Thornton 2008).
Darliber hinaus ist der anthropologische Blickwinkel auf HIV/AIDS deshalb von groRer
Bedeutung, weil der Zugang zu gesellschaftsrelevanten Aspekten und die dabei
stattfindende Kontextualisierung, der in der Anthropologie groRe Bedeutung zugeschrieben
wird, im Vordergrund steht. Fiir Thornton, ein Anthropologe, der selbst in Uganda und
Sudafrika zu HIV/AIDS geforscht hat, sind viele der Probleme, welche im Zusammenhang mit
HIV/AIDS stehen, von anthropologischer Natur, da sie Kernbereiche, wie Sexualitat,

Gesundheit, Tod, Kinship, Familie, Sprache und Kultur, berihren (vgl. Thornton ebd.: xvii)

1.5 Epidemie versus Pandemie

Ein wichtiger Aspekt bei HIV/AIDS ist die dabei notwendige Sprachsensibilitdt, da die
Verwendung von Termini, die, wie dies beispielsweise in der historischen Entwicklung
ersichtlich wird, starken Schwankungen unterliegt und zu sozialen Vorurteilen fihren kann.
(vgl. Barnett/Blaikie 1992: 1). HIV/AIDS wird oft als Epidemie bezeichnet. Das ist jedoch nur
begrenzt richtig, da im Zusammenhang mit HIV/AIDS viel eher von einer Pandemie
gesprochen werden sollte. Eine Pandemie ist dadurch charakterisiert, dass sie, im Gegensatz
zu einer Epidemie, ,sowohl temporar begrenzt als auch temporar unbegrenzt sein kann und
sich auf der ganzen Welt in groRem Ausmall Uber Lander und Kontinentgrenzen hinweg
ausbreitet” (Meyers 1999: 8). Das Wissen, dass eine Pandemie nicht ortlich begrenzt sein
muss, sondern sich global ausbreitet, kennzeichnet diese. Weitere Pandemien sind neben
HIV/AIDS die Pest oder die Grippe. Eine Epidemie hingegen ist eine Krankheit, die nur
innerhalb einer gegebenen begrenzten Bevolkerung und/oder in bestimmten Lander- bzw.
Regionsgrenzen auftritt und einer infektidsen Ubertragung unterliegt (vgl. Liidi; Lischer

2007). In dieser Diplomarbeit wird der Terminus Pandemie fir HIV/AIDS verwendet.
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2 Daten und Fakten zu HIV/AIDS
Eine historische und allgemeine Betrachtung von HIV/AIDS ist fir die weitere Vorgangsweise
in der Diplomarbeit bedeutend, um die sozialen Probleme und Auswirkungen besser

verstehen zu konnen, weswegen im Folgekapitel darauf eingegangen wird.

2.1 Allgemeine Betrachtung von HIV/AIDS

Das Wissen rund um die Komplexitat und die Begleiterscheinungen der Pandemie HIV/AIDS
setzt die historische Entwicklung sowie die Entstehung von HIV/AIDS voraus. Die
Beschaftigung mit verschiedenen Griinden fir die rasche Verbreitung der Pandemie in
Afrika, sowie einige medizinische Fakten rund um die chronische Krankheit HIV/AIDS, sollen

dafur hilfreich sein.

2.1.1 Historische Entwicklung von HIV/AIDS global

Anfang der 1980er Jahre wurden in den USA nicht nur plétzlich viele Falle von
Lungenentziindung, sondern auch eine seltene Art von Krebs, das Kaposi-Sarkom, immer
ofter diagnostiziert. Dies wirkte sich vor allem in einem sehr schwachen Immunsystem der
Betroffenen aus. Weil die Abwehr von Krankheiten nicht mehr gewahrleistet war, trat in
vielen Fallen sehr schnell der Tod ein. Zu den ersten Opfern gehérten junge, homosexuelle
Manner, wodurch die zuvor unbekannte Krankheit zundchst den Namen GRIDS bekam, was
fur ,Gay Related Immune Deficiency Syndrome” (Barnett/Blaikie 1992: 1) stand. Diese erste
Namensgebung kann als eine - noch heute andauernden - Vorurteils- und Mythenbildung
sowie Stigma-Bildung in Zusammenhang mit der Pandemie gesehen werden. Doch schon
bald wurden auch bei heterosexuellen Personen die gleichen Symptome diagnostiziert, was
im weiteren Verlauf dazu flihrte, dass 1982 das United States Center for Disease Control den
Namen AIDS festlegte. AIDS ist das Akronym fiir “Acquired Immune Deficiency Syndrome
oder Acquired immunodeficiency Syndrome” (Barnett/Blaikie 1992: 1). Aus dieser
Bezeichnung geht hervor, dass die Krankheit eine erworbene und nicht angeborene ist und
das Immunsystem davon betroffen und somit beeintrachtigt ist. Die Entdeckung des Virus
geht auf zwei voneinander unabhangige Forschergruppen rund um einerseits Luc
Montagnier und andererseits Robert C. Gallo zurlick, welche innerhalb kurzer Zeitabstidnde
in den Jahren 1983 respektive 1984 den Virus entdeckten und das neue Krankheitsbild
schilderten. (Vgl. Cichocki 2009)

Medizinisch gesehen ist das Problematische an HIV/AIDS, dass sich der Virus nach der
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Infektion nur sehr langsam im menschlichen Korper verbreitet. Deswegen nehmen viele
Menschen die Symptome von HIV/AIDS erst sehr spat wahr. Viele opportunistische
Krankheiten, das sind Krankheiten, die im Falle eines geschwachten Immunsystems
verheerende Folgen haben konnen, treten oft erst sehr spat auf, weswegen die Infektion
oftmals nicht bemerkt wird. Das Immunsystem ist durch die HIV-Ansteckung geschwacht und
beeintrachtigt, weswegen Krankheiten, wie Lungenentziindung oder Verkiihlung, eine groRe
Belastung fur mit HIV/AIDS erkrankte Menschen darstellten (vgl. Barnett/Blaikie 1992: 2).
Der Virus ist dadurch charakterisiert, dass er sich durch das genetische Zellmaterial des/der
Tragerln immer wieder reproduziert und somit chronisch wird. Die rapide Mutation des Virus
erschwert die Suche nach Medikamenten, die Entwicklung von Impfstoffen oder Behandlung
der Betroffenen. (Vgl. Barnett/Blaikie ebd.: 2)
Aufgrund des chronischen Merkmales stellt HIV/AIDS eine besondere Herausforderung fur
betroffene Menschen dar, da diese sowohl psychisch, physisch aber auch sozial in ihrem
Alltag beeintrachtigt sind. Deswegen haben diese Menschen besondere Bedirfnisse, auf die
speziell eingegangen werden sollte (vgl. Miller-Mundt 2001: 95). HIV/AIDS ist als chronische
Krankheit deshalb verhangnisvoll, weil sie sehr komplexe Auswirkungen mit sich bringt.
Diese kdnnen sozialer oder 6konomischer Natur sein. Weiter belastet auch die Langfristigkeit
des Verlaufs der Krankheit, die mit einer Reihe von sozioemotionalen Folgeproblemen

einhergeht, betroffene Menschen enorm (vgl. Miller-Mundt 2001: 95).

2.1.2 Darstellung von HIV/AIDS in Sub-Sahara Afrika

Nach dieser allgemeinen Betrachtung der Pandemie wird nun auf die Region Sub-Sahara
Afrika, und im Speziellen auf Tansania und Uganda eingegangen. Sub-Sahara Afrika ist eine
der Regionen, die die meisten HIV/AIDS Falle zu verzeichnen hat. In den 34 Lindern
weltweit, die eine hohere Infektionsrate als zwei Prozent bei erwachsenen Menschen
aufweisen, liegen 29 Lander in Sub-Sahara Afrika (vgl. Nuscheler 2006: 189). Aus diesem
Grund sieht sich diese Region mit vielen Herausforderungen und Schwierigkeiten in
Zusammenhang mit der Pandemie konfrontiert.
Gewisse Faktoren, wie das Fehlen von sozialem Frieden, das Fehlen der materiellen
Absicherung, der politischen Eintracht und Ruhe oder die vielen Gender-Ungerechtigkeiten,
Entwurzelungen, die Migration und die Verletzung von Menschenrechten kdnnen zu einer

,abnormalen Normalitat” (Barnett/Whiteside 2006: 143) fiuhren. Diese allgemeinen
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unglinstigen Rahmenbedingungen stellen unter anderem die Basis flr Ausniitzung, Armut,
Ungleichheit oder Unordnung dar, welche oftmals mit HIV/AIDS in Verbindung gebracht
werden (vgl. ebd.). Diese ,,abnormale Normalitat“, von der Barnett und Whiteside sprechen,
flhrt also dazu, dass die gesellschaftliche Ordnung aus dem Gleichgewicht gebracht und
somit chaotische Zustinde, durch den Mangel an Ressourcen, entstehen konnen.
Ein wichtiger Aspekt in der Behandlung von HIV/AIDS in Afrika ist die Armut, die zwar ein
bedeutender, jedoch nicht der einzige ausschlaggebende Faktor fiir die Verbreitung darstellt.
Die Pandemie betrifft alle 6konomischen Gesellschaftsklassen gleichermalen, wie Schapink
et. al (2000: 13) treffend formulieren: ,Poverty is a major factor facilitating the progression
of the virus, but it is not the only one: the epidemic hurts the rich, educated people as much
as the poor”. Dies fiihrt zu dem Schluss, dass in der Bekdampfung der Pandemie ein
gesamtgesellschaftlicher Ansatz von grolSer Bedeutung ist.
Ein weiterer Faktor, warum HIV/AIDS in Afrika so groRe Verbreitung erfahrt, hangt mit der
Situation der Frauen zusammen. Frauen stellen eine vielfach vulnerable Gruppe im
Zusammenhang mit HIV/AIDS dar. In Bezug auf Afrika liegt ein erschwerender Faktor darin,
dass Frauen und Madchen oft sexuell ausgebeutet werden, kein Mitspracherecht bei
sexuellen Themen haben oder dkonomische Griinde ein groBes Risiko fir Madchen und
Frauen darstellen. Schulgeld, Haushaltsgeld oder allgemeine Lebenserhaltungskosten
werden oftmals mit korperlichen Diensten gesichert, da es keine andere Maoglichkeit gibt,
Geld zu verdienen (vgl. Jones/Norton 2010: 163).
Einen besonderen Aspekt stellt die Dichotomie zwischen ruralen und urbanen Gegenden
dar. Oftmals sind rurale Gegenden von Informationen, PraventionsmalRlnahmen oder
Medikamenten vollkommen abgeschnitten. Weiter sind auch gesellschaftliche Spezifika, wie
Partnerlnnentausch, haufige sexuelle Beziehungen, Polygamie oder Promiskuitat in ruralen
Gegenden ofter vertreten, weswegen sich das Ansteckungsrisiko erhéhen kann. (vgl. Setel
2006: 122).
Ein Hindernis in der Eindammung der starken Ausbreitung von HIV/AIDS ist die
unterschiedliche Férderung diverser Praventionsmalinahmen. So besitzt das Kondom in
vielen Gegenden Sub-Sahara Afrikas als effektive PraventionsmaRnahme gegen HIV/AIDS
noch immer eine negative Konnotation, da in vielen Gegenden die Meinung vertreten wird,
dass Kondome die sexuelle Promiskuitit fordern wiirden (vgl. Jones/Norton 2010: 165).

Weiter existiert oft noch immer die Vorstellung vieler afrikanischer Manner, dass sie
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biologisch darauf programmiert sind, sexuelle Beziehungen mit mehr als nur einer Frau zu
vollziehen, weswegen aullereheliche sexuelle Interaktionen vermehrt vorkommen (vgl.
Schapink et.al 2000: 6). Auf der anderen Seite werden Enthaltsamkeit oder Monogamie als
Ersatz fir aktive Praventionsmallnahmen forciert und auch von internationalen
Fordergeldern finanziell unterstlitzt, was dazu fihrt, dass der Trend Richtung einer
weitumfassenden Akzeptanz und Verbreitung von Kondomen, als effektivste
PraventionsmalRnahme gegen HIV/AIDS, noch immer sehr langsam vonstatten geht. Obbo
(1999) misst in Bezug auf die Schwierigkeiten bei der Bekdmpfung von HIV/AIDS diesem
Faktor groBe Bedeutung bei, da viele Frauen von ihrem eigenen Ehemann mit HIV

angesteckt werden (Vgl. Obbo 1999: 76).

2.1.3 Stellenwert des multisektoralen Zugangs

Weil HIV/AIDS nicht nur eine Krankheit ist, die das Individuum betrifft, sondern die gesamte
Gesellschaft, soll das Augenmerk nicht nur auf Faktoren, die das Einzelindividuum betreffen
gelegt sein. Daher spricht Thornton (2008: 24) im Fall von HIV/AIDS von einer Haltung und
einer Verhaltensweise in der Diskussion rund um die Pandemie. Ein Zugang, der Individuen,
lokale Gemeinschaften, religiose Institutionen, die Regierung, Forschungsinstitute und
Nichtregierungsorganisationen mit einschlieBt, wird als sehr wichtig angesehen.
Diese Erkenntnis setzte sich allerdings erst Jahre nach dem Aufkommen von HIV/AIDS durch.
Davor wurden hauptsachlich zirkulierte die Behandlung, Diskussion und Diagnostik rund um
die Thematik HIV/AIDS und die Folgen dessen aus medizinischer Sicht gesehen. Nach und
nach wurden andere relevante Aspekte, wie die Ubertragungswege von HIV/AIDS, die
okonomischen Folgen und der 6konomische Status, die Mobilitdt und verschiedene Gender-
Beziehungen mit in die vorab ausschlieBlich medizinische Diskussion aufgenommen, was ein
dichtes gesamtgesellschaftliches Themenspektrum offnete. (Vgl. Lyons 1999: 98)
Da HIV/AIDS das Uberleben ganzer Gesellschaftsgruppen gefihrdet und die Konsequenzen
also verheerend sind, wird die Anwendung eines multisektoralen Ansatzes, der alle Aspekte
der Krankheit mit einbezieht, allgemein empfohlen. Es wurde erkannt, dass HIV/AIDS eine
Bedrohung fir die politische und Okonomische Stabilitat ist, was zu internationaler
Unsicherheit fihren kann. Deswegen sollte es ein Anliegen aller sein, die Krankheit

ganzheitlich zu bekampfen (vgl. Shuster 2010: 84).
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2.1.4 Die Herausforderungen

Die Herausforderungen dabei sind betrachtlich und sehr komplex. Auf diesen Umstand weist

zum Beispiel Byamugisha (2001) hin:

“It is now common knowledge that in HIV/AIDS, it is not the condition itself that hurts
most (because many other diseases and conditions lead to serious suffering and
death), but the stigma and the possibility of rejection and discrimination,

misunderstanding and loss of trust that HIV positive people have to deal with”.

Byamugisha (ebd.) spricht hier von dem Problem des Ausschlusses aus der Gesellschaft,
welcher dazu fiihrt, dass die betroffenen Menschen nur schwer mit der Krankheit umgehen
konnen. Dies ist eine der groRten Herausforderungen der Pandemie HIV/AIDS. In der
heutigen Zeit ist es bereits moglich, die Krankheit an sich durch medikamentdse Verfahren
und Therapie-Einheiten zu behandelt. Das bedeutet, dass der medizinische Aspekt der
Krankheit in weitem Sinne therapierbar ist und damit umgegangen werden kann. Weil die
Herausforderungen, die die Krankheit viel eher mit sich bringt, sozialer und gesellschaftlicher
Natur sind, ist es wichtig, die Konsequenzen wie Stigmatisierung, Diskriminierung,
Unverstandnis und Vertrauensverlust, welche einen Teufelskreis darstellen kénnen, zu
bekdampfen. Denn diese sozialen Folgen kénnen dazu fiihren, dass die Tabuisierung der
Pandemie noch starker wird. Dies kann in weiterer Folge zu einem Verstummen in Bezug auf
die Wissensweitergabe Uber verschiedene Ubertragungswege, Priavention und AIDS
allgemein fiihren. Nicht die Krankheit an sich, sondern die drastischen gesellschaftlichen und
sozialen Auswirkungen machen HIV/AIDS zu einer gravierenden Bedrohung fiur die
betroffenen Menschen (vgl. UNESCO 1999).
Grundsatzlich gilt, dass Stigma und Stigmatisierung sich ganz unterschiedlich auswirken
konnen. So ist es moglich, dass betroffene Personen und deren Familien Angst, Isolation
oder Ausgrenzung durch die Gemeinschaft erfahren, weswegen oft nicht um Hilfe oder
Unterstlitzung fur die erkrankten Personen gebeten werden kann. Dieses Schweigen
verstarkt die Mystifizierung rund um die Pandemie, was wiederum in einem Teufelskreis

miindet (vgl. Caldwell 2000: 124 f.).
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2.2 HIV/AIDS in Uganda

Da Uganda eines der Fokuslander fiir meine Untersuchung war, ist es von Bedeutung, die
aktuelle Lage in Hinblick auf HIV/AIDS dort aufzuzeigen. Uganda weist eine
aulergewohnliche Entwicklung in Bezug auf die Bekdmpfung von HIV/AIDS auf. Im
Folgenden wird die historische Entwicklung von HIV/AIDS in Uganda dargelegt. Weiter
werden Grinde, die zur raschen Verbreitung gefliihrt haben und abschlieBend die
ugandische Erfolgsgeschichte in Bezug auf die HIV/AIDS-Bekdampfung diskutiert, um auch

Teilerfolge in der Bekampfung der Pandemie zu erldautern.

2.2.1 Historische Entwicklung von HIV/AIDS in Uganda

Die rasche Ausbreitung der Pandemie in Uganda beruht auf einer breiten Palette
gesellschaftlicher und politischer Probleme (Vgl. Barnett/Whiteside 2006: 144), die zum Teil
auf die bewegte politische Geschichte des Landes zurlickgeht. Uganda wurde im Jahr 1962 in
die Unabhangigkeit von GroRbritannien entlassen. Der erste Prasident Ugandas war Milton
Obote, welcher vom Diktator Idi Amin im Jahre 1971 gestiirzt wurde, jedoch nach dessen
Vertreibung aus Uganda, das Prasidentenamt im Jahre 1979 wieder zuriickeroberte und bis
1986 an der Macht blieb. Yoweri Museveni (ibernahm 1986 das Amt des Prasidenten und
regiert seitdem das Land Uganda (vgl. Slezak 2009: 2). Fir die historische Entwicklung von
HIV/AIDS ist vor allem die Diktatur des selbsternannten lebenslangen Prasidenten Idi Amins
von Bedeutung, da durch die grof3e politische Misswirtschaft die Pandemie ihren Hohepunkt
wahrend und nach der Regierung Amins, von 1971 bis 1979, erreichte (vgl. Barnett/
Whiteside 2006: 147). Nach dem Putsch von Prasident Obote im Jahr 1971 regierte Idi Amin
das Land diktatorisch und verwies alle wirtschaftskraftigen Personen des Landes, in dieser
Zeit vor allem Asiatinnen, die als Handlerlnnen nach Uganda gekommen waren. In Folge
dessen kam es zu einem Aufblihen des Schwarzmarktes, welcher durch viel
Schmuggelaktivitat charakterisiert war. Hierbei florierte vor allem der illegale Schmuggel von
Kaffee, Paraffin, Zucker und Gold (vgl. Barnett/Whiteside ebd.: 147). Amin setzte sich fir
einen starken Ausbau des Transportwesens ein. In Folge wurden nicht nur Waren und Guter
gehandelt und transportiert, sondern auch menschliche Interkationen und Prostitution
intensiviert. Dies stellte einen ersten Nahrboden fiir die Entwicklung und Verbreitung von
HIV/AIDS dar. Ein weiterer Faktor fir die Verbreitung der Krankheit waren damals gezielte

Vergewaltigungen von Frauen durch ugandische Soldaten. Die Vergewaltigungen stellten
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eine grolle Gefahr dar, mit dem Virus angesteckt zu werden, da oftmals ungeschitzter
Geschlechtsverkehr stattfand (vgl. Thornton 2008: 106).
Die ersten registrierten AIDS-Falle gab es in Uganda im Jahr 1982 im Rakai-Bezirk in
Siduganda (vgl. Barnett/Whiteside 2006: 147).
Thornton (ebd.: 7) beschreibt ausfiihrlich, wie abgesehen vom (inter)nationalen Handels-
und Transportwesen auch noch Gewalt, Unruhen und soziales Chaos als Hauptgriinde fir die

grolRe Verbreitung von HIV/AIDS in Uganda gesehen werden kénnen:

»Most Ugandans blamed the arrival of AIDS in the country on the violence and social
dislocations of this era. [...] It was first perceived in the era where Tanzanian troops
first crossed into Uganda, and it continued to spread along the shores of Lake Victoria
as smugglers in boats carried goods across the Uganda/Tanzanian border in the
army’s wake. [...] Smuggling, trade, and raids took place especially across Lake
Victoria, involving the previously isolated fishing communities on its shores and on
the islands. Even today, the Rakai District, neighboring Masaka, and the communities
along the lake shore and on the islands have the highest HIV prevalence in Uganda”.

Die erwdhnten Umstiande, wie Schmuggeln, Handel oder Gewalt und die politische
Instabilitat, die durch die prekare Lage der Diktatur Idi Amins hervorgerufen wurde, stellten
einen Nahrboden fiir die Verbreitung von HIV/AIDS dar. Weiter war auch die Mobilitat der
Menschen, national wie auch international, der Handel, welcher durch prekare politische
Systeme undurchsichtig geworden war und allgemeine soziale, 6konomische und politische
Beziehungen ausschlaggebend fir die rasche und flachendeckende Verbreitung von
HIV/AIDS.

Heute sind die Hauptgriinde und Faktoren, die laut Barnett und Whiteside (2006) in Uganda
zur Verbreitung von HIV/AIDS fiihren, neben der bereits aufgezahlten Aspekte auch haufig
wechselnde Sexualpartnerschaften, Partnerschaften, die sich ({ber einen groRen
geographischen Umkreis ausdehnen, die (inter)nationale Mobilitdt, sowie gewisse
patriarchale  Strukturen und Gender-Ungleichheiten in der Gesellschaft (vgl.

Barnett/Whiteside 2006: 149).

2.2.2 Aktuelle Zahlen
Nach dem UNAIDS Country Report Ugandas lebten 2010 6,4% Erwachsene und 0,7% Kinder

mit der Krankheit HIV/AIDS. In Zahlen ausgedriickt waren im Jahr 2010 ca. 1,1 Millionen
Menschen dort an HIV/AIDS erkrankt (Vgl. UNGASS 2010).
Die Prozentzahl bei HIV positiven bzw. AIDS-kranken Erwachsenen schwankt seit dem Jahr

2002 bestandig zwischen 6,1 und 6,5%. In den letzten Jahren gab es allerdings eine steigende
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Zahl an Neuinfektionen (vgl. Thornton 2008: 83).
Die h&ufigsten Griinde fur die Erkrankung an HIV/AIDS in Uganda stellt der ungeschitzte
Geschlechtsverkehr dar (75-80%). Auch die Neuinfektionen durch die Mutter-Kind-
Ubertragungen ist mit 15-25% eine nicht zu unterschitzende Quelle in der Weitergabe von
HIV/AIDS. In Uganda infizieren sich jahrlich ca. 100 000 Menschen neu mit HIV/AIDS und
zirka 60 000 Menschen sterben in Uganda jahrlich an der Pandemie. Die Gruppe, die sich
vermehrt durch ungeschiitzten Geschlechtsverkehr ansteckt, sind verheiratete Menschen,
die durch polygame Lebensweisen ihre/n Partnerin gefdhrden und im schlimmsten Fall mit
der Krankheit anstecken. Weiter sind auch Sexarbeiterlnnen gefdahrdet und stellen eine
vulnerable Gruppe rund um HIV/AIDS-Infizierungen dar (vgl. Uganda AIDS Commission
Secretariat 2009).
Jedoch hatte Uganda in der jlngsten Vergangenheit eine einzigartige Erfolgsgeschichte
aufzuweisen. Diese spezifische Entwicklung zeigt laut dem UNAIDS Report fiir Uganda, dass
es vor allem in den 1990er Jahren einen grolRen Riickgang in der Neuinfektionsrate gab:

,Epidemiology review indicates that the previously heralded decline in HIV
prevalence from a peak of 18% in 1992 to 6.1% in 2002 may have ended. There is
stabilization of prevalence between 6.1 and 6.5% in some antenatal care (ANC) sites
and even a rise in others. This is accompanied by worsening of behavioural indicators
especially an increase in multiple concurrent partnerships” (UNGASS 2010).

Das bedeutet, dass es zu einem starken Riickgang in der Pravalenz, beginnend Mitte der
1990er Jahre kam. Dieses Phanomen wird als die Erfolgsgeschichte Ugandas bezeichnet,
auch wenn heute — wie schon erwdhnt- die Tendenz steigend ist, was unterschiedliche
Ursachen hat. Ein wichtiger Grund ist die Unachtsamkeit bei sexuellen Kontakten mit
verschiedenen Menschen. Demnach sind 76% der Neuinfektionen auf ungeschitzten
Geschlechtsverkehr zurlickzufiihren. AuBerdem koénnen die falsche Anwendung von
Kondomen oder das fehlende Gesundheitsbewusstsein Ausloser fir den Anstieg von
Neuinfizierungen sein (vgl. Uganda AIDS Commission 2007: 3). Die Zunahme der
Neuinfektionen bei verheirateten Paaren kann auf mangelnde Informationen bezliglich der
Krankheit seitens eines/einer Partnerin in der Ehe zurlickzufiihren sein. Weiter ist das
fehlende Wissen Uiber den Status des/der Partnerin ein Grund fiur die Neuinfektionen bei
verheirateten Paaren (vgl. ebd.: 12)

Nichtsdestotrotz ist die Erfolgsgeschichte Ugandas in Hinblick auf den starken Riickgang in
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den 1990er Jahren einzigartig. Man geht davon aus, dass diese positive Entwicklung damals
durch eine aktive Zusammenarbeit der Zivilgesellschaft und der Regierung zu Stande kam.
Die politische Fiihrung erkannte vergleichsweise sehr friih die Bedeutung der Bekdampfung
der Pandemie, was HIV/AIDS zu einem wichtigen Thema innerhalb der Gesundheitspolitik
Ugandas machte (vgl. Thornton 2008: 84).
Im Detail ist die Erfolgsgeschichte und die friihe Thematisierung der Pandemie mitunter ein
Verdienst des Prasidenten Yoweri Museveni, der als erster afrikanischer Prasident
hinsichtlich HIV/AIDS eine klare politische Linie vorgab und AIDS als gefdhrliche Pandemie
anerkannte. Dank der guten internationalen Vernetzung konnten bald durch finanzielle
Unterstiitzung effektive und kompetente Projekte realisiert werden (vgl. ebd.: 85)
Eines der Programme, die grofle Breitenwirkung in der Prdvention und der Bekdampfung
erzielten, war das ABC-Programm, welches als eine Reaktion auf die Pandemie geschaffen
wurde. Das ABC-Programm ist ein Praventionsprogramm der ugandischen Regierung, wobei
A fiir Abstinenz, B fir be faithful (Treue halten) und C fiir Kondome steht (vgl. ebd.: 84)
Ein weiterer wichtiger Faktor in der Erfolgsgeschichte von Uganda ist die frithe und
umfangreiche Inklusion aller Teile der Gesellschaft in  Praventions- und
Aufklarungsprogramme. Dadurch wurde eine intensive, direkte und fokussierte Partizipation
gewabhrleistet, was mittels der Einbindung vieler Organisationen, NGOs, Spitaler, Kirchen,
Universitaten, der Regierung und ,,Community Organisationen” geschah (vgl. Thornton 2008:

95).

2.2.3 Reaktionen in Uganda - das ABC-Programm

Die Erkenntnis, dass unterschiedlichste Faktoren und Ansatze fir die Erfolgsgeschichte,
welche von der Zivilgesellschaft und der Politik erreicht wurde, erforderlich waren, ist
wichtig. Eine dieser erfolgreichen Herangehensweisen war die Implementierung der ABC-
Strategie, welche schon kurz vorgestellt wurde. Bei der ABC-Strategie lag der Fokus,
mitunter aufgrund des Drucks von verschiedenen religiosen und politischen Gruppierungen,
vor allem auf A und B, also auf Abstinenz und Treue. Die Fordergelder und Subventionen der
Forderorganisationen waren fast ausschliefllich fir Abstinenz und Treue-Programme
vorgesehen. Dies rithrte aus dem Glauben, dass durch die Verbreitung von Kondomen die

PraventionsmaRnahmen Abstinenz und Treue obsolet wiirden (vgl. Jones/Norton 2010: 156).

21



Erst Anfang der 1990er Jahre gewannen Kondome eine grolRere Bedeutung in der
Vermeidung von HIV Infektionen. Damals wurde nach einer Losung gesucht, um die
Pravention durch Kondome fiir alle, auch mit dem Einverstidndnis der internationalen
Forderorganisationen, voranzutreiben. Diese lautete, dass eine Promotion der Kondome nur
in Verbindung mit einer entsprechenden Ausbildung im Hinblick auf die Anwendung flr den
verantwortungsvollen Umgang zuldssig und zu beflirworten sei (vgl. Okware et. al 2005:
627).

Der internationale finanzielle Fokus lag jedoch nach wie vor bei den
PraventionsmaRnahmen, welche sich an Abstinenz und Treue orientierten. Dies wird, unter
anderem, bei grol3 angelegten Werbe-Kampagnen, wie zum Beispiel von der US-Organisation
PEPFAR, fur die Werbung von Abstinenz, welche flachendeckend unterstiitzt wurde,
ersichtlich (vgl. Jones/Norton 2010: 157). Das Problem bei PraventionsmalRnahmen, die sich
ausschlieBlich am Abstinenzprinzip orientieren, ist, dass bei Sexarbeiterinnen oder Frauen
und Madchen, die zum Teil auf sexuelle Dienste angewiesen sind, um ihren Alltag meistern
Zu konnen, der Abstinenz Ansatz nicht greifen kann.
Doch nicht nur die internationalen Fordergelder der Organisationen unterstltzten die
Promotion von Abstinenz und Treue, sondern auch manche Personen des o6ffentlichen
Interesses. So setzte sich die First Lady Ugandas, Janet Museveni, im grofSen Stil fiir diese
PraventionsmaRnahmen ein und verzichtete darauf, das Kondom als effektive MaRnahme
gegen HIV/AIDS zu bewerben (vgl. Jones; Norton 2010: 158). Denn der Grund, warum
Kondome in den Anfangen der ABC-Strategie nicht als Praventionsmittel Nummer eins
beworben bzw. implementiert wurden, riihrte daher, dass der Glaube, Kondome wiirden
Promiskuitdat, Unmoral und sexuelle Freiheit fordern, weitverbreitet war. (Vgl. Jones; Norton
2010: 158).
Genau dieser Faktor der lautstark verkiindeten Meinung von Personen offentlichen
Interesses ist von essentieller Wichtigkeit. So meinen Schapink et. al (2006: 16): ,Such
measure would give a strong signal to the population: ,The authorities care, they move in,
they show the way to save the persons at risk’”.
Die Erkenntnis, dass eine flaichendeckende und allumgreifende Pravention nur durch eine
Kombination aller drei PraventionsmalRnahmen (Abstinenz, Treue UND Kondome)
funktionieren wirde, realisierten die Politik und die (inter)national relevanten

Organisationen erst sehr spat.
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Dariliber hinaus gibt es weitere Schwierigkeiten in der Umsetzung und Wirkung des ABC-
Programmes der ugandischen Regierung, die auf soziokulturelle und sozio6konomische
Barrieren wie Armut, Gender-Ungleichheiten bzw. Gender-Differenzen und sexuelle
Ausbeutung  zurlickzufiihren  sind, so Jones und Norton (2010: 166).
Der beschriebene Riickgang und Erfolgsgeschichte in Uganda im Bereich der HIV-Pravalenz
dauerte weitere fiinf Jahre an, bis sich die Zahl im Jahr 2007 auf circa 8% der HIV-positiven
bzw. AIDS-kranken Menschen flachendeckend einpendelte. Jedoch variierten die Daten
aufgrund von verschiedenen Altersgruppen, Gender und Professionen. Dies war ein
grolRartiger Fortschritt, waren doch am Anfang der Dekade noch bis zu 30% HIV-Positive

oder AIDS-Kranke Menschen in Teilen Ugandas registriert worden. (Vgl. UNGASS 2010)

2.2.4 Weitere Fortschritte und Erfolge in Uganda

Ein Faktor, der fir die Erfolgsgeschichte in Uganda bestimmend gilt, ist die eigene frihe
Kategorisierung der Krankheit seitens der Menschen. Die Krankheit bekam in Uganda einen
eigenen Namen. Der HI-Virus wurde und wird in Uganda mit dem Namen ,,Siliimu“ (Thornton
2008: 114) bezeichnet und als solcher wird im alltdglichen Sprachgebrauch davon
gesprochen. Die Namensgebung fihrte dazu, dass es sehr friih einen emischen Namen fir
die Pandemie gab, was Uganda eine Sonderstellung in der Behandlung damit einbrachte.
Thornton (2008: 114) schreibt dazu: ,Had already entered the cultural consciousness, oral
history, and vocabulary of the people in this region, [...] already part of their ideas about
health, illness, disease, and death- that is, part of their medical culture”. ,,Siliimu“ als eigener
Begriff fur HIV/AIDS in Uganda fihrte zu emischen Vorstellungen und zu einem eigenen
Vokabular, da die Pandemie bereits Einzug in die Uberlegungen und Gedanken (ber
Krankheit, Gesundheit und Tod gefunden hat. Manche Institutionen und nationale wie auch
internationale Organisationen trugen in Uganda einen groRen Teil zu diesem Erfolg bei. Die
Grindung von TASO (The AIDS Support Organisation) als international mit guter Reputation
versehende Nichtregierungsorganisation, vor allem im Bezug auf die Stigmatisierungs- und
Diskriminierungsbekdampfung, war ein Ergebnis von dieser Art der Beschaftigung mit
HIV/AIDS in Uganda. Einer dieser Erfolge kann mit der Schaffung des Joint Clinical Research
Centers im Jahr 1992, um medizinische Forschung rund um HIV/AIDS, vor allem, was Pflege
und Behandlung anbelangt, férdern zu kénnen, gesehen werden. Weiter fand im Jahr 1992

auch die Grindung des , AIDS Information Centers” statt, um Beratung und Test-Services
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offerieren zu konnen. Im selben Jahr folgte die Griindung der Uganda AIDS Commission,
welche einen speziellen Fokus auf die Koordination von verschiedenen Projekten, die dem
multisektoralen Ansatz zu Grunde lagen, hatte. Gleichzeitig wurden im Jahr 1992 und 1993
multisektorale nationale Einsatzplane, sowie HIV/AIDS Strategien in die Regierungspapiere
implementiert. Als weiteren Punkt ist auch die nationale HIV/AIDS Praventionsstrategie der
ugandischen Regierung, welche fiir die Periode 2007-2012 angesetzt wurde, zu nennen (vgl.
UNGASS 2010). Diese Schaffung und Implementierung von verschiedenen Einsatzplanen,
Organisationen und Zentren war das Ergebnis des frihen Interesses der ugandischen

Regierung fiir Losungsansatze, um HIV/AIDS einzuddmmen und zu bekampfen.

2.2.5 Ansitze, Zuginge und Griinde fiir die ugandischen Erfolge

Als erster Grund fir die diversen angefiihrten Erfolge gilt die aktive Offentlichkeitsarbeit,
deren Implementierung und Verbreitung in Uganda grofle Relevanz hat. Konkret bedeutet
dies, dass die Pandemie durch Plakate, Radioaufrufe und Zeitungen in der Offentlichkeit
breite Thematisierung erfahrt. Dies ist deshalb wichtig, weil die Pandemie HIV/AIDS in aller
Munde ist, was zu einer Enttabuisierung flihren kann. Einige Beispiele dieser
offentlichkeitswirksamen Plakate sind im Anhang zur Illustration angefiigt. Vor allem die
ugandischen Tageszeitungen forcieren die gro¥flachige Verbreitung von Information in ihren
Aussendungen. So werden vor allem junge Menschen dazu aufgefordert, sich Informationen
Uiber Safer Sex einzuholen, Kondome beim Geschlechtsverkehr zu verwenden und
gemeinsam mit anderen Jugendlichen iber Sexualitat und deren Gefahren zu sprechen und
sich auszutauschen. Weiter finden sich in verschiedenen Artikeln, sowohl in Englisch als auch
in lokalen Sprachen, Tipps und Adressen, wo die jungen Menschen Informationen zu
allgemeinen  Aufklarungsthemen finden konnen (vgl. Thornton 2008: 102).
Ein weiterer entscheidender Punkt war die bewusste Betonung des sozialen und kulturellen
Kontexts der Pandemie. Dies bedeutet, dass die implementierten Projekte und Programme
in das kollektive soziale und kulturelle ugandische angepasst wurden, besonders im Hinblick
auf lokale Gepflogenheiten und den Umgang mit der Krankheit. So wurde bewusst versucht,
die Verhaltensweisen der Menschen in Bezug auf die Krankheit zu andern und sich damit
auseinanderzusetzen, wie zum Beispiel:

»The emphasis on a total sociopolitical integration, and the attempt to change

behaviour through programs that are embedded in the larger social, cultural, and
political fabric of Ugandan life, gives the MACA an especially African character. It

24



subordinates the emphasis on the individual-a characteristically Western approach-to
the social and the cultural context. In particular, Uganda has been exceptional in the
development of support programs for PLWAs through TASO” (Thornton 2008: 143).

Konkret ist noch einmal die rasche Reaktion und das schnelle Eingreifen gepaart mit
politischem Engagement, vor allem beginnend mit Yoweri Museveni, zu erwdhnen. Die
Leistungen von kompetenten Arztlnnen und Sozialarbeiterinnen ist auch im Zusammenhang
mit  ugandischen Erfolgen zu erwahnen (vgl.  Thornton 2008: 104).
In der offentlichen Thematisierung der Krankheit, die weiter oben schon erwahnt wurde,
wurde nicht nur Wert darauf gelegt, indigene Kategorien und Namen zu verwenden, sondern
auch Institutionen wie die Schulen spielten dabei eine groRe Rolle. Ein Wegbereiter dafiir
war das Schulsystem von Uganda und die damit einhergehende hohe
Alphabethisierungsrate, die effektive Kommunikationsmittel und —wege entstehen lieR, um
Menschen Uber die Pandemie aufzukldren. Thornton (ebd. 2008: 105) zdhlt in diesem
Zusammenhang auch religidse Institutionen auf, die in die ugandische Gesellschaft integriert
und gut vernetzt sind. Diese meinungsbildenden Institutionen unterstliitzen durch
seelsorgerische Tatigkeiten, die Distribution von PraventionsmalRnahmen und —materialien
und die tagliche Hilfe im Alltag, die Patientlnnen und deren Angehdrige. Durch die
Beteiligung vieler verschiedener Gesellschaftsorganisationen, die ihren Teil, in
unterschiedlicher Form, sei es durch Kooperationen, eigene Projektentwicklung, Mithilfe zur
Umsetzung konkreter Projekte oder durch die Unterstitzung von Individuen und
Gesellschaftsgruppen, zur Bekdampfung der Pandemie beigetragen haben, konnte Uganda
seine Erfolgsgeschichte verwirklichen (Vgl. Thornton 2008: 105). Diese Partizipation vieler
Organisationen im Bereich HIV/AIDS fihrte zum raschen Aufkommen vieler neuer NGOs im
Gesundheitsbereich. Wie lliffe (2006: 98) betont, gab es in Uganda bereits im Jahr 1992 tber
600 NGOs, die sich mit der Thematik HIV/AIDS beschaftigten. In weiterer Folge waren es im
Jahr 2003 bereits Uber 2000 NGOs, welche einen speziellen Fokus auf die
soziookonomischen Auswirkungen, Prdvention, Pflege, sowie Aufklarung Uber HIV/AIDS

legten.

2.2.6 Zukunftsaussichten

Die Erfolgsgeschichte Ugandas ist allerdings seit dem Jahr 2006 rickldufig und die HIV-
Pravalenz wieder angestiegen. Dies kann mitunter als ein Resultat der seit dem Jahr 2006

eingeflhrten kostenlosen Antiretroviralen Therapie (ARV-Therapie) zu sehen sein, die zu
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einer gewissen Nachlassigkeit in Bezug auf Schutz und aktive Praventionsmalinahmen bei
sexueller Aktivitit gefiihrt hat. Eine weitere Uberlegung ist der starke Fokus auf
Praventionsprogramme, die ausschlielllich auf Abstinenz ausgerichtet sind. Die prekaren
Resultate dieser einseitigen Praventionsmallnahme wurden an einer anderen Stelle bereits
diskutiert. Die Ausrichtung hin zu ausschliefSlich an Abstinenz orientierten Projekten hangt
stark von der finanziellen Unterstiitzung, mitunter jener der USA, ab (vgl. AVERT 2011a).
Jedoch ist die Erfolgsgeschichte Ugandas der 1990er Jahren noch nicht vergessen, weswegen
ein Anknlpfen und eine Reaktivierung dieser ein groRes Anliegen darstellt. Um dies zu
erreichen, wurde ein Finf-Jahres-Plan beschlossen, welcher den universellen Zugang zu
HIV/AIDS Pravention, Pflege, Behandlung und sozialer Unterstitzung bis Ende des Jahres
2012, sowie die Senkung der Neuinfizierungsrate um 40 % bis 2012 als Ziel hat. Weiter sind
die verbesserte Lebensqualitit von Menschen mit HIV/AIDS durch die verbesserten
Behandlungsmethoden, durch eine Verbesserung der Pflege und der sozialen, kulturellen
und 6konomischen Auswirkungen besser in den Griff zu bekommen. Dies wird sowohl auf
der individuellen, der Haushalts- sowie der Community Ebene angestrebt (vgl. UNGASS
2010). Die Erfolgsgeschichte in Uganda zeigt, dass HIV/AIDS bekampft werden kann, wenn
dies als gesamtgesellschaftliche Aufgabe wahrgenommen und in Angriff genommen wird.
Uganda galt in den 1990er Jahren aufgrund der Erfolge hinsichtlich der Reduktion der
Pravalenz durch eine offene, konsequente und effektive HIV/AIDS Politik als Musterbeispiel

Afrikas (vgl. Hirschmann 2003: 96).

2.3 HIV/AIDS in Tansania
Tansania weist eine prekdre Lage in Bezug auf HIV/AIDS Infizierungen auf, wie Setel

(2006:119) aufzeigt:

,Through the mid-1990s Tanzania remained one of the most severely AlDS-affected
countries in sub-Sahara Africa; by 1995 it had reported more cases of AIDS to the
World Health Organization than any other country in the region [...].That year,

according to government projections 1.6 million Tanzanians were infected with HIV”.

Aber es gibt bedeutende Verbesserungen im Praventionssektor, weswegen im Jahr 2007 die

HIV-Pravalenzrate bei Erwachsenen nur mehr 5,6% betrug, wahrend 2004 in der gleichen
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Altersgruppe mit 7,0% eine hohere Zahl von Menschen an HIV/AIDS erkrankt war. (Vgl.
UNAIDS 2009)

2.3.1 Historische Entwicklung von HIV/AIDS in Tansania

Tansania ist mit Gber 46,2 Millionen Einwohnerlnnen eines der bevoélkerungsreichsten
Lander Afrikas. Eine der groRten Herausforderungen fir die Regierung und die
Zivilgesellschaft gleichermalien ist die groBe Zahl an Neuinfizierungen durch HIV/AIDS. Die
historische Entwicklung von HIV/AIDS in Tansania begann mit den ersten Fallen in der Kagera
Region. Aus dieser Region kamen sehr friih Berichte Gber drei Krankheitsfalle, es war im Jahr
1983 (vgl. Barnett/Whiteside 2006: 155). Dies ist insofern bemerkenswert, als die ersten
internationalen Fdlle der Pandemie in dem gleichen Jahr diagnostiziert wurden.
Bereits im Jahr 1987 wurde bereits in allen Regionen des Landes von Krankheitsfallen
aufgrund von HIV/AIDS berichtet. Die Pandemie betrifft alle Gesellschafsgruppen Tansanias
und stellt somit eine grofe Herausforderung dar (vgl. Avert 2011b).
Einer der Griinde fiir die rasche Verbreitung in Tansania sind die Migrationsbewegungen
innerhalb des Landes. Die Migration betraf vor allem die Chagga (vgl. Barnett/Whiteside
2006: 153). Die Chagga siedelten urspriinglich in der Region rund um den Kilimanjaro,
migrierten jedoch aufgrund von Handelsinteressen und bliihenden Markten in diverse
Regionen Tansanias. Auch hier haben ein verbessertes Transportwesen und die
Binnenmigration die Weichen fiir die Verbreitung von HIV/AIDS gestellt (vgl. ebd.: 153).
Die Pandemie in Tansania stellt eine grofle Birde fir die Gesamtgesellschaft dar. Die
Krankheit hat sich von einem neuen, selten auftretenden Phdnomen zu einer weit
verbreiteten Krankheit entwickelt, die jeden Haushalt in Tansania in irgendeiner Weise
betrifft, sei es wegen infizierter Mitglieder in der Familie oder wegen betroffener
Community-Mitglieder, fir die gesorgt werden muss (vgl. TACAIDS 2003). Die am starksten
betroffene Region in Tansania wadhrend der 1980er und 1990er Jahre war die, bereits

erwdhnte Kagera Region (vgl. Setel 2006: 121).

2.3.2 Aktuelle Zahlen

Der UNAIDS Country Report 2010 von Tansania legt aktuelle Zahlen tber den Verlauf der
Pandemie dar. Die Pravalenzrate bei Erwachsenen pendelt bei plus minus 6% und zeigt
regionale Unterschiede auf. Bei der letzten Datenaufnahme 2010 waren 5,7% der Menschen

in Tansania HIV positiv oder AIDS krank. Diese Zahl veranschaulicht einen Riickgang von ca.
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1, 3% der letzten Umfrage im Jahr 2003-2004. Allerdings steigt die Zahl der Neuinfizierungen
vor allem in ruralen Gegenden und aufgrund der kostenlosen HAART-Therapie® wieder (vgl.
Mrisho 2010: 1). In absoluten Zahlen ausgedriickt sind 1 400 000 Menschen in Tansania
direkt von HIV/AIDS betroffen, davon sind 730 000 weiblichen Geschlechts. Frauen stellen
auch in Tansania eine vulnerable Gruppe im Zusammenhang mit HIV/AIDS dar, da sie die
PraventionsmaBnahmen oft nicht mitbestimmen kénnen und kein Mitspracherecht in Bezug
auf VerhitungsmaBnahmen haben. Dies ist, wie auch im Kapitel 2.2 gezeigt wurde, ein

Problem in ganz Sub-Sahara Afrika (vgl. UNAIDS 2010c).

2.3.3 Griinde und Probleme der raschen Verbreitung in Tansania

Es gibt mehrere Griinde fiir die weite und rasche Verbreitung des Virus in Tansania. Der
Hauptgrund fir die Verbreitung von HIV/AIDS in Tansania ist nach wie vor die sexuelle
Ubertragung durch ungeschiitzten Geschlechtsverkehr. Dieses risikoreiche Verhalten findet
sich bei Frauen und Mannern, hier vor allem im Alter zwischen 35 und 39 Jahren wieder (vgl.
UNAIDS 2010c). Griinde fiir die hohe Anzahl an Neuinfizierungen durch ungeschitzten
Geschlechtsverkehr stellen ungenligende Aufklarung oder Unachtsamkeit dar. Weitere
relevante Faktoren, die Neuinfektionen beglinstigen, sind soziokulturelle Normen und
Praktiken, wie Promiskuitat, Polygamie, Gender-Ungerechtigkeiten und friih geschlossene
Ehen. Weiter spielt die Armut eine grofRe Rolle in der Verbreitung von HIV/AIDS, da aufgrund
schlechter 6konomischer Ressourcen bedeutende PraventionsmaBnahmen oft nicht
getroffen werden kénnen. Des Weiteren ist die Mutter-Kind Ubertragung von HIV/AIDS zu
beachten. Diese findet vor allem wahrend der natirlichen Geburt, sowie Uber die
Muttermilch statt und sie stellt somit eine grolle Barriere im effektiven Kampf gegen
Neuinfizierungen dar. UNAIDS (2010c) geht von einer Zahl zwischen 70.000 und 80.000
Kindern aus, die sich auf diese Art und Weise infizierten (vgl. Mrisho 2010:2).
Im Gegensatz zu Uganda wurde in Tansania von offizieller Seite erst spat auf die Pandemie
reagiert. Dies zeigt sich in der Anfangszeit der Krankheit in den 1980er Jahren. Die sexuelle
Ubertragung, die als eine der Hauptgriinde fiir die Ausbreitung der Pandemie gilt, wurde in
dieser Zeit nicht anerkannt. Dadurch kam es zu einer Mystifizierung hinsichtlich der HIV/AIDS

(vgl. Setel 2006: 128). Dies war insofern problematisch, als es von offizieller Stelle bereits

> HAART steht firr Highly Active Anti-Retroviral Therapy oder Hochaktive antiretrovirale Therapie und ist eine
Kombinationstherapie, welche taglich in Form von Tabletten eingenommen werden muss. Sie wird zur
Behandlung von HIV/AIDS verwendet, um mit der Krankheit leben zu kénnen.
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eine institutionalisierte Gegenmallnahme, namlich das National AIDS Control Programme
gab, dieses verabsdumte es jedoch, effektive Offentlichkeitsarbeit, vor allem in Bezug auf
Vorurteilsabbau, zu leisten (vgl. AVERT 2011b).
Ein weiterer Aspekt, der vor allem in der Diagnose von HIV/AIDS groRe Relevanz besizt, sind
traditionelle Heilerlnnen. Viele Tansanierlnnen greifen in der Diagnose einer Krankheit noch
immer auf die Auskunft und den Rat der traditionellen HeilerInnen zuriick. Aufgrund der
fehlenden Heilmittel wird HIV/AIDS kaum diagnostiziert. Oft werden bdse Fliche und/oder
Geister als Ursache der Krankheit und dem Auftreten von Unwohlsein betrachtet und
diagnostiziert (vgl. Wermelskirchen 2005). An dieser Stelle ist festzuhalten, dass der
ehemalige Prasident Tansanias, Benjamin Mkapa (2000), schon friih auf diese Problematik
eingegangen ist:

»There are those among us who, on getting AIDS, claim they have only been

bewitched. It is quite amazing, and very sad indeed, that superstition and belief in

magic remains deeply ingrained in the minds and lives of many of our people. This is
the 21st century. Let wus abandon such beliefs” (Mkapa 2010).

Aber besonders die ungeniigende Bildung und das mangelnde Wissen Uber die Krankheit, im
Speziellen {iber die Ubertragungswege der Pandemie sind ein wichtiger Grund fiir den
Anstieg der Neuinfektionen. Eine im Jahr 2008 durchgefiihrte Studie von Avert (2008) zeigt
auf, dass das Wissen rund um sexuell Ubertragbare Krankheiten, speziell im ruralen
Tansania, alarmierend niedrig sei und die reduzierte Pravalenz vor allem bei Menschen mit
Schulbildung erreicht werden konnte (vgl. AVERT 2011b). GrolRe Relevanz besitzt das Wissen
und die Weiterbildung als zwei Schlissel fir die Aufklarung und die mogliche Reduktion von
HIV/AIDS. Soziookonomische Bedingungen wie Armut, Analphabetismus oder unzureichende
Aufklarung stellen nach wie vor groRRe Barrieren im Kampf gegen den Anstieg der HIV/AIDS
Pravalenz dar. Eine Studie von Schapink et.al (2000), welche in Zusammenarbeit mit der
Weltbank, TANESA und dem Royal Tropical Institute durchgefiihrt wurde, zeigt auf, welche
Faktoren bei Gemeinschaften in Tansania zur sozialen Vulnerabilitat fihren. Hier sind vor
allem die Faktoren wie Armut, Jugendarbeitslosigkeit, geringes Gehalt, Alkoholismus, Gender
Unterdrickung und Gender Ungleichheiten, Gewalt, sowie Krisen in der sozialen Kontrolle
aufzuzahlen (vgl. Schapink et.al 2000: 20). All das stellt Barrieren im Kampf gegen die
Einddmmung von HIV/AIDS dar, da dies zu einer ,abnormalen Normalitat” fihren kann,

welche einen Ndhrboden fur HIV/AIDS bietet.
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Die Migrationsstrome und die geographische Nahe zum Viktoriasee kénnen ebenso als
Grunde fur die Verbreitung von HIV/AIDS gesehen werden. Durch diese geographischen und
sozialen Gegebenheiten wurden (inter)nationale Netzwerke gebildet, Austausch fand statt
und personliche Beziehungen intensiviert. Diesen Faktor spricht Setel (2006) im Speziellen in

Bezug auf die Netzwerke von Manner und Frauen an:

,Their economic, demographic, and structural positions within their own social
landscapes provided an ‘ecology of risk’ in which cultural hierarchies of generation
and gender, HIV, demography, and political economy have all intersected to create a
tragic epidemic.” (Setel 2006: 137)

In Tansania hat die noch immer teils ablehnende Einstellung zu Kondomen im Bezug auf HIV
Pravention eine bedeutende Rolle in der Ausbreitung von HIV/AIDS. Diese Einstellung beruht
unter anderem auf den Vorgaben von religiosen Institutionen, die in dem stark religiosen
Land vertreten sind. So waren es im Jahr 1999 lediglich ein Viertel der Frauen und ein Drittel
der Manner, welche Kondome auch aufSerhalb der Ehe benutzten. Im Jahr 2008 war die Zahl
jener, die Kondome aulerhalb der Ehe benutzen, auf 42% bei beiden Geschlechtern
angestiegen, was als ein Erfolg zu werten ist (vgl. AVERT 2011b). Dieser Erfolg kann als
Antwort auf den starken Anstieg der Neuinfektionen gesehen werden. Weiter wird auch der
Distribution von Kondomen als Praventionsmittel mehr Beachtung und Akzeptanz seitens
der Regierung zugesprochen. So wurden im Jahr 2007 mehr als 120 Millionen Kondome in
Tansania verteilt, was im Gegensatz zum Jahr 2005 eine Verdopplung der

Verhitungsmalinahmen darstellte (vgl. AVERT 2011b).

2.3.4 Mafdnahmen und Zuginge

Tansania hat spater als Uganda begonnen, aktiv gegen die Pandemie vorzugehen und diese
zu bekdampfen. Die neue Deklaration im Kampf gegen HIV/AIDS wurde 2001 als
Uberarbeitete Version der nationalen Strategie von 1991 veroéffentlicht (vgl. AVERT 2011b).
Als Resultat vieler kleiner Projekte und Institutionen, sowie der Absicht fur die HIV/AIDS
Bekampfung einen klaren Rahmen zu schaffen, wurde im Jahr 2002 die Tanzania Commission
for AIDS (TACAIDS) gegriindet. TACAIDS setzt sich als primare Aufgabe, den multisektoralen
Ansatz in der Bekampfung von HIV/AIDS zu koordinieren. Dies bedeutet, dass der Anspruch
besteht, alle Interessensvertreterinnen, die Regierung und die Zivilgesellschaft

zusammenzubringen, um gemeinsam die effektivsten Projekte zu implementieren. Das erste
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multisektorale nationale flachendeckende Projekt im Kampf gegen HIV/AIDS war das
,National Multisectoral Framework” von TACAIDS, welches fir die Jahre 2003-2007
konzipiert wurde. Die Basis dieses Ansatzes besteht in der Einbeziehung von vielen
Beteiligten und der Bearbeitung von diversen Themen im Spannungsfeld HIV/AIDS. Die
Konzentration auf Themen, wie beispielsweise die Auswirkung von HIV/AIDS, Stigma und
Stigmatisierung, Diskriminierung, Pravention, Pflege, Unterstiitzung und die Beschaftigung
mit soziobkonomischen Konsequenzen der Pandemie waren von grolRer Relevanz bei diesem
Programm. Das Projekt erzielte jedoch nicht den gewiinschten Erfolg im Kampf gegen die
Pandemie, vor allem was die Pravention und den Abbau von Neuinfizierungen betrifft. Die
Pravalenz der Pandemie stieg trotz des implementierten Projekts auf acht Prozent an (vgl.
AVERT 2011b). Die Griinde fir den neuerlichen Anstieg sind unter anderem eine
unzureichend koordinierte Evaluierung und Beobachtung. Im Falle des zweiten nationalen
strategischen Programms, welches wiederum von TACAIDS initiiert wurde, ist dies auf finf
Jahre konzipiert, vom Jahr 2008 bis Ende des Jahres 2012. Der Fokus dieser neuen Periode
liegt vor allem in der Analyse der Errungenschaften und Fehlentwicklungen des ersten
nationalen Plans, als auch auf der Identifikation neuer Herausforderungen und
Loésungsansatze (vgl. AVERT 2011b).
Die flachendeckende Versorgung mit antiretroviraler Therapie fir alle Menschen mit
HIV/AIDS war eine der Grundforderungen des 2001 implementierten Nationalen Plans, da es
bis dahin noch keine flaichendeckende medikamentdse Behandlung fiir Menschen, die mit
der Krankheit HIV/AIDS leben, gab (vgl. AVERT 2011b). Trotz intensiver internationaler
Forderung, vor allem durch die Clinton Foundation und des Globalen Fonds, empfingen im
Jahr 2004 etwa 0,5% der Menschen, welche die ARV-Therapie4 bendtigten, diese auch. Dies
verdeutlicht die unzureichende medikamentodse Versorgung. Im Jahr 2010, gemaR den
letzten WHO Statistiken, empfing bereits ein Drittel der Menschen mit HIV/AIDS in Tansania
die ARV-Therapie, was einerseits einen Fortschritt gegeniliber 2004 darstellt, andererseits
jedoch noch lang nicht den Plan von 2001 entspricht, welcher forderte, dass alle Menschen,
welche die ARV Therapie bendétigen, diese auch bekommen sollten. Einen weiteren
erschwerenden Faktor stellt der schlechte Arztinnen-Patientinnen-Ratio dar: dieser liegt bei

nur 0,02 Arztinnen und 0,37 Krankenpflegerinnen fiir ca. 1000 Menschen. Dieser Mangel an

* Die ARV-Therapie steht fiir antiretrovirale Therapie und wird fiir die Behandlung von HIV/AIDS verwendet.
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medizinischem Personal bedeutet speziell fiir das rurale Tansania ein Problem, da dort viele
Krankenpflegerlnnen die Aufgaben von Arztinnen iibernehmen miissen. Der Grund fiir den
Mangel an qualifiziertem Personal ist die Emigration, weil im Ausland oft bessere
Konditionen fiir medizinisches Personal vorherrschen. Diese Problematik fallt speziell im HIV-
Sektor auf und erschwert somit flachendeckende Praventions-, Beratungs- und
PflegemaBnahmen (vgl. AVERT 2011b). Aus diesem Grund ist es wichtig, alternative
Strategien, wie die Community Partizipation, Auffangnetze und andere Maglichkeiten fir
Menschen mit HIV/AIDS anzubieten, um eine flaichendeckende Versorgung und Behandlung

zu ermoglichen.

2.4 Stigmatisierung als psychosoziales Problem bei HIV/AIDS

Stigma und Stigmatisierung sind zwei der negativen Auswirkungen, die mit einer HIV/AIDS
Erkrankung einhergehen kénnen.
Dieses Unterkapitel beleuchtet die Begriffsbestimmung und die fiir die Arbeit relevanten
Charakteristika von Stigma und Stigmatisierung. AuRerdem wird die Entstehung von Stigma
in Bezug auf HIV/AIDS erortert, sowie die Auswirkungen von Stigmatisierung, die
Bekampfung von Stigma, aber auch die Rolle der religidsen Institutionen, die maRgeblich als
Meinungsbildner zur Verbreitung beitragen. Dies soll helfen, den Facettenreichtum dieses
Phdanomens aufzuzeigen und darstellen, warum es so schwierig ist, Stigmatisierung aufgrund
von HIV/AIDS einzuddammen. Oftmals wird in Zusammenhang mit Stigma und
Stigmatisierung von einem ,catch-all concept” (Paterson 2005: 3) ausgegangen. Das
bedeutet, dass viele unterschiedliche Phanomene unter den Uberbegriff Stigma eingeordnet

werden, was auf ungenaue Definitionen zurlickzufiihren ist (vgl. Paterson 2005: 3).

2.4.1 Begriffsbestimmung Stigma und Stigmatisierung

Stigma

Im Zuge dieser Arbeit wird Stigma wie folgt definiert: Stigma ist ein Merkmal, das dazu
beitragt, dass sich eine Person von anderen unterscheidet. Das Merkmal kann je nach
Kontext, also von weiteren Faktoren abhangig, variieren. Diese Faktoren sind je nach
Gruppenzugehorigkeit, gesellschaftlich, geographisch, demographisch oder bildungsbedingt
unterschiedlich. Das bedeutet, dass ein soziales Phdanomen wie Stigma nie in einem
Verallgemeinerungsprozess definiert werden kann, sondern auf die konkrete Situation hin

analysiert werden soll. Fiir Goffmann (1980), der die Diskussion rund um Stigma und
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Stigmatisierung stark gepragt hat, ist Stigma per se ein neutrales Merkmal, das immer in

Bezug auf etwas zu sehen und zu betrachten sei. Dazu schreibt er (ebd. 1980: 11)

,Der Terminus Stigma wird also in bezug [sic!] auf eine Eigenschaft gebraucht
werden, die zutiefst diskreditierend ist, aber es sollte gesehen werden, dald [sic!] es
einer Begriffssprache von Relationen, nicht von Eigenschaften bedarf. Ein und
dieselbe Eigenschaft vermag den einen Typus zu stigmatisieren, wahrend sie die
Normalitat eines anderen bestatigt, und ist daher als ein Ding an sich weder
kreditierend noch diskreditierend”.

Also bekommt das Stigma, abhangig vom Blickwinkel, vom Kontext und von eventueller
Interaktion mit anderen Phanomenen eine jeweils andere Bedeutung und Bewertung. Durch
lokale Gepflogenheiten wird Stigma entkonstruiert. So gibt es lokale Abweichungen und
Wertungen (vgl. Hsin Yang/Kleinman et. al 2006: 1525). Meine Entscheidung, den Stigma-
Ansatz von Goffmann (1980) zu verwenden, liegt darin begriindet, dass er darauf
aufmerksam macht, dass Stigma per se eigentlich neutral zu sehen ist und es durch die
Einbettung in konkrete soziale Prozesse zu Stigmatisierung von HIV/AIDS- Patientlnnen
kommt. Weiter wird Stigma in verschiedenen Kontexten unterschiedlich wahrgenommen.
(Goffmann 1980: 12 f.)

Stigmatisierung

Erst durch die Interaktion mit anderen Individuen und die moglichen Auswirkungen der
Stigmatisierung wird das an sich nicht ,diskreditierende” Merkmal des Stigmas zu einem
problematischen Phanomen. Die Stigmatisierung als solche ist ein sozialer Prozess, welcher
die Anders-Behandlung von Personen, die mit einem bestimmten Merkmal (Stigma) leben,
zur Folge hat (Vgl. Hillmann 1994: 843). Auch die Stigmatisierung ist im Prinzip konstruiert,
da verschiedene Akteurlnnen unterschiedliche Rollen im Prozess der Stigmatisierung
einnehmen und diese dadurch pragen (vgl. Hsin Yang/Kleinman et. al 2006: 1528). In diesem
Zusammenhang bedeutet es, dass die Stigmatisierung unterschiedlich, je nach Setting und
Kontext, von Statten geht und anders wahrgenommen wird.
Goffmann (1980) definiert die Stigmatisierung als eine ,Situation des Individuums, das von
vollstandiger sozialer Akzeptanz ausgeschlossen ist“ (Goffmann 1980: 7). Daher fiihrt
Stigmatisierung zu einer Spaltung der Gesellschaft in verschiedene Gruppen. Zwei dieser
Gruppen sind zum einen die Menschen, die stigmatisieren und zum anderen die Menschen,

die stigmatisiert werden. Die vollstandige und ganzheitliche Akzeptanz bleibt den Menschen,
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die stigmatisiert werden, aufgrund des Merkmals, das ihnen anhaftet, verwehrt, was
wiederum zu einem partiellen Ausschluss aus der Gesellschaft fiihren kann (vgl. Goffmann

1980: 7).

2.4.2 Allgmeine Auswirkungen von Stigma und Stigmatisierung

Stigma und Stigmatisierung sind also soziale Phdnomene, die zum Teil durch die Interaktion
mit anderen Menschen entstehen. Daher entstehen in diesem Zusammenhang viele
Konstruktionen und Zuschreibungen, wobei es durch verschiedene Erwartungshaltungen
seitens der Gesellschaft zu einer automatischen Zuschreibung von verschiedenen
Eigenschaften kommen kann. Die soziale Identitdt einer Person basiert auf solchen
Zuschreibungen (vgl. Goffmann 1980: 10). Goffmann (ebd.) sieht die soziale Identitat
unterteilt in die virtuelle und die aktuale soziale Identitat.
Die virtuelle soziale Identitdt beschreibt die Zuschreibung oder Charakterisierung von
Personen, die ,im Effekt” (Goffmann 1980: 11) passiert oder aufgrund von Vorannahmen
gemacht wird. Die virtuelle soziale Identitat ist jene aus Annahmen resultierende Identitat,
die Personen, die mit einem Stigma leben, zugeschrieben wird. Die aktuale soziale hingegen
wird aus jenen Attributen und Charaktereigenschaften, die einem Individuum tatsachlich
anhaften, gebildet. Ein Individuum muss im Rahmen gesellschaftlicher Interaktion oftmals
beiden sozialen Identitdten gerecht werden. (Vgl. Goffmann 1980: 11)
Eine Unterscheidung zwischen Diskriminierung und Stigmatisierung ist besonders wichtig, da
beide Phdanomene oft miteinander verwechselt werden. Diskriminierung kann als eine
Auswirkung von Stigmatisierung gesehen werden. Wahrend Stigma und Stigmatisierung als
soziale Phanomene stark mit kollektiven und tradierten Einstellungen und Konstruktionen
verbunden sind, ist die Diskriminierung die Folge davon. Nach Paterson (2005) ist es
schwieriger, tiefverwurzelte stigmatisierende Einstellungen zu eliminieren, wahrend

Diskriminierung, als Resultat dessen, leichter zu bekampfen ist (vgl. Paterson 2005: 4).

2.4.3 Auswirkungen von Stigma und Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS

HIV/AIDS kann als ein Stigma negative Auswirkungen haben, wenn die Krankheit
beziehungsweise die Person, die mit dieser Krankheit lebt, stigmatisiert wird. Die
Auswirkungen dessen sind vielfdltiger Natur, wovon der Ausschluss aus dem
gesellschaftlichen Leben nur eine davon darstellt. Menschen, die mit HIV/AIDS leben,

werden nach Goffmanns Vorstellung, der ,virtuellen sozialen Identitdt” Gber die Krankheit
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defininiert (vgl. Goffmann 1980: 11 f.).
In der spezifischen Beschaftigung mit den Auswirkungen von Stigma und Stigmatisierung
aufgrund von HIV/AIDS wird insbesondere auf Ansadtze von UNAIDS und anderen relevanten
Organisationen, wie die UNESCO eingegangen. Fir die UNESCO (1999) ist Stigma und
Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS das Resultat von Ignoranz,
Verstandnisschwierigkeiten, Angst und tiefverwurzelten Tabus in einer Gesellschaft. Durch
diese Kombination entstehen negative Stereotypen, die nicht nur auf individueller Ebene,
sondern auch in breitere soziale, kulturelle, politische und wirtschaftliche Spharen einwirken
(Vgl. UNESCO 1999). Angst, Unwissenheit und Ignoranz kénnen zu einer Verfestigung von
Stigmatisierung fiihren. In diesem Zusammenhang erschwert auch der Aspekt des
Mysteridsen und Unbekannten die effektive Bekampfung. Fur Individuen, die mit HIV/AIDS
leben, fir deren Familien, Freundinnen, Kolleglnnen oder ihre Gemeinschaft, ist die
Krankheit ratselhaft und von unklaren Vorstellungen betreffend mysteriose Zusammenhange
umgeben, als Resultat von Unwissenheit und Aufklarungsdefiziten (vgl. Thornton 2008: xix &
Paterson 2006: 6).
Das Mysteriose und Unbekannte ist wesentlich an der Entstehung und Verfestigung von
Stigmas und Stigmatisierungen beteiligt, da aufgrund von unzureichender Information und
dem Nichthinterfragen Grauzonen und Geriichte entstehen kdnnen. Diese resultieren
mitunter aus der haufigsten Ubertragungsart von HIV/AIDS, welche jene der sexuellen
Ubertragung durch ungeschiitzten Geschlechtsverkehr ist. Die Tabuisierung von Sexualitit
stellt den Nahrboden fir die Mystifizierung von HIV/AIDS dar. Da Sexualitat oft in
Verbindung mit Pandemie, Siinde oder Tod gebraucht wird, ist es von grofRer Dringlichkeit,
Transparenz und Aufklidrungsarbeit in Hinblick auf die Ubertragungsweisen von HIV/AIDS
einzufordern, um die angesprochenen Grauzonen und Mythen aufzuheben und zu
Uberwinden (vgl. Paterson 2005: 7 & Barnett/Blaikie 1992: 1).
Die Bedeutung von Stigma, Stigmatisierungen und dessen Auswirkungen, speziell im
Zusammenhang mit HIV/AIDS sind von internationaler und politischer Bedeutung. Ban Ki
Moon (2008) der amtierende Generalsekretdr der UN, diskutierte diesen Aspekt im Rahmen
der internationalen AIDS Konferenz in Mexico City im Jahr 2008:

»Stigma remains the single most important barrier to public action. It is the main

reason too many people are afraid to see a doctor to determine whether they have
the disease, or to seek treatment if so. It helps make AIDS the silent killer, because
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people fear the social disgrace of speaking about it, or taking easily available
precautions. Stigma is a chief reason the AIDS epidemic continues to devastate
societies around the world” (Ban Ki Moon 2008).

Ban Ki Moon (2008) zeigt wie Stigma die groRte soziale Barriere gegen die HIV/AIDS
Bekampfung und den 6ffentlichen Aktionismus darstellt. Er weist darauf hin, wie desastros
dieses soziale Konstrukt in Bezug auf HIV-Tests und Konsultationen von Arztinnen ist, da
diese aus Angst vor Reaktionen in der Gesellschaft, oft nicht aufgesucht werden.
Stigma stellt ein Hindernis dar, weil dadurch Test nicht absolviert, Beratungen nicht
eingeholt und Medikamente verweigert werden. Dies kann in weiterer Folge dazu fiihren,
dass keine Pflege oder Unterstiitzung mehr in Anspruch genommen wird, da die Folgen in
soziokultureller Sicht zu gravierend sein kdnnten. Die beflrchteten Folgen sind soziale
Exklusion, Ausschluss aus der Gesellschaft, Vorurteilsaufbau oder unterlassene
Hilfestellungen (vgl. UNESCO 1999).
Ein direktes Resultat von Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS ist die Diskriminierung von
betroffenen Personen sein. Individuelle Diskriminierung kann, laut Hsin Yang/Kleinman et. al
(2006) auch zu struktureller Diskriminierung fiihren, also zur institutionellen Diskriminierung
und Benachteiligung von Gruppen. Dabei findet die Diskriminierung nicht mehr auf dem
interpersonellen Niveau statt, sondern sie wird systematisch durchgefiihrt. Die strukturelle
Diskriminierung kann im Rahmen von ,Community Partizipationsprojekte” bekampft werden
(vgl. Hsin Yang/Kleinman et. al 2006: 1527).
Eine weitere Auswirkung von Stigma und Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS, fur das
Individuum, ist der Verlust des eigenen Selbstwertgefiihls, welcher in weiterer Folge
betrachtliche korperliche, aber auch mentale Gesundheitsschaden mit sich bringen kann.
Nach Verweigerung einer gebrauchten Hilfestellung, ob in alltaglichen Belangen oder durch
krankheitsbedingte Ausfille im Alltag bzw. im professionellen Umkreis und die damit
verbundene partielle Exklusion aus der Gesellschaft, leidet das Selbstwertgefiihl von
betroffenen Personen.
Hsin Yang/Kleinman et. al (2006) weisen auf den Teufelskreis hin, der aufgrund des niedrigen
Selbstwertgefiihls von HIV/AIDS Patientlnnen entstehen kann. Schwierigkeiten, die daraus
entstehen konnen, sind, dass betroffene Personen die Schule nicht beenden oder keine
Arbeit finden und keine unabhdngige, selbstbestimmte Lebensweise fiihren kdénnen (vgl.

ebd.: 1536 £).
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Weitere mogliche Konsequenzen kénnen die persdnliche Isolation und Einsamkeit sein. Die
betroffenen Menschen haben Angst davor, dass ihre Krankheit bekannt wird. Dies kann den
Abbruch der sozialen Kontakte im Umfeld zur Folge haben (vgl. Hetz/Teufl-Bruckbauer 2003:
130 f.).
Die Behandlung von Stigma und Stigmatisierung als ein menschenrechtliches Vergehen
beruht auf der Erkenntnis, dass die effektive Behandlung von HIV/AIDS dadurch
eingeschrankt wird:

»AIDS-related stigma is a denial of human worth. It is also an obstacle to HIV

prevention and treatment, and has therefore been labeled a sin, a human rights
issue, even a crime against humanity” (Paterson 2005: 11).

Paterson (ebd.) geht nicht nur auf die psychosozialen Auswirkungen von Stigma ein, sondern
sie betont auch, dass Stigma in Bezug auf HIV/AIDS als Verbrechen gegen die Menschlichkeit
einzustufen ist. In diesem Kontext sei noch einmal daran erinnert, dass Stigma nie isoliert ist.
Stigma ist in der sozialen Welt in Interaktion mit anderen Individuen verortet. Die
individuellen Geflihle werden oft von sozialen Wertvorstellungen beeinflusst. Die
Zusammenfihrung dieser Ebenen passiert im Falle von Stigma durch sprachliche und
kulturell gepragte Ausdriicke, welche die Betroffenen ausgrenzt (vgl. Hsin Yang/Kleinman et.
al 2006: 1532).
In diesem Zusammenhang sind hier zwei Ebenen wichtig, die soziale Reprdsentanz-Ebene
und die Gefiihlsebene. Die soziale Reprasentanz-Ebene beinhaltet die Verluste und
Einschrankungen im Hinblick auf das individuelle soziale Leben des Menschen als Teil einer
Gesellschaft und die Geflihlsebene umfasst die innere Gefiihlslage des Individuums. Da diese
zwei Ebenen tief verbunden sind, sind die Folgen von Stigmatisierung besonders gravierend.
Konkrete Beispiele von Auswirkungen der Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS zeigt John
Iliffe (2006: 100) auf. Auf der organisatorischen Ebene gibt es zum Beispiel schwerwiegende
Folgen, da alltagliche Tatigkeiten von der Familie Gbernommen werden miissen, wenn eine

soziale Isolation durch die Gemeinschaft oder durch Freundinnen erfolgt:

,Closer neighbours were somewhat less hostile but still unwilling to provide care or
even to visit: ,0Once AIDS is confirmed normal interactions with the family are
curtailed. Usual practices like asking for drinking water, fetching fire, or even passing
through the compound stop.” The family resented this stigma, complained of the
burden of caring, and did everything possible to conceal their sick member, but they
did nevertheless provide care. [...] Moreover, for the family the shame of not caring
was worse than the shame of Aids”.
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Dieses Beispiel verdeutlicht eine der Auswirkungen von Stigmatisierung auf der Ebene der
Individuen, die mit HIV/AIDS leben und die auf Pflegepersonen angewiesen sind. In diesem
Fall ist dies die Familie, die alltagliche gesellschaftliche Tatigkeiten fiir das betroffene
Individuum Gbernehmen muss. Die Familie als soziales Auffangnetz spielt deswegen eine

sehr groBe Rolle (vgl. llife 2006:101).

2.4.4 Die Rolle von religiésen Institutionen in Bezug auf Stigma und HIV/AIDS

Die Rolle der religiosen Institutionen ist vor allem in Bezug auf Stigma, Stigmatisierung und
HIV/AIDS von groBer Bedeutung. Diese haben besonders in glaubensgepragten
Gesellschaften eine nicht zu unterschatzende Rolle inne. Mitarbeiterinnen und Akteurlnnen
dieser Institutionen wirken vielfach meinungsbildend. Die Institutionen sind fir die
Informationsweitergabe und —beschaffung und fir Kommunikationsflisse sehr wichtig (vgl.
Thornton 2008: 92). Die Einhaltung der Gesetze, die von den Kirchen und anderen
Institutionen vorgegeben werden, ist in der Gesellschaft von grofler Relevanz. Umso
problematischer ist es, dass oftmals von der Verwendung von Kondomen abgeraten wird, da
dies die Promiskuitat fordere (vgl. Dirr et. al 2010: 9). Wie bereits gezeigt wurde, tragen
Personen des offentlichen Interesses stark dazu bei, durch ihre personliche Positionierung
gesellschaftliche Uberzeugungen zu pragen. So (bt auch der Papst, als katholisches
Oberhaupt, groRen Einfluss darauf aus, dass einige Kampagnen, die Kondome im Fokus der
PraventionsmaBnahmen tragen, nicht voll angenommen werden und somit nicht zum
erwlinschten Erfolg fliihren kdnnen (vgl. Nuscheler 2006: 162).
Der Glaube ist in Uganda nach wie vor sehr stark. So bekennen sich die Menschen dort
hauptsachlich zu drei Religionen. Dies sind die romisch katholische Kirche, die anglikanische
Kirche von Uganda und der Islam. Nur ein kleiner Prozentteil der Menschen in Uganda (1-
2%) ist konfessionslos. Dadurch wird die Gesellschaft dort stark von sakralen Elementen und
Personen beeinflusst (vgl. Thornton 2008: 92).
HIV/AIDS wurde in der Kirche immer sehr negativ thematisiert. Die Pandemie hatte und hat,
vor allem in der rémisch-katholischen Kirche noch immer den Stellenwert von etwas
Siindigem. So tragt die offizielle Position der Kirche als Einfluss tragende Institution
maRgeblich dazu bei, die Stigmatisierung von Menschen, die mit HIV/AIDS leben,
weiterzutragen (vgl. Paterson 2005: 9).

Jedoch soll in diesem Zusammenhang auch auf positive Beispiele der Intervention von
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religiésen Institutionen in Bezug auf HIV/AIDS eingegangen werden. So gibt es viele Projekte
von religiosen Organisationen, die sich der Arbeit rund um HIV/AIDS gewidmet haben und
entscheidend daran beteiligt sind, die Distribution von Medikamenten erfolgreich zu
gestalten, Zugang zu medizinischen Leistungen und Behandlungen zu ermdoglichen, sowie
seelsorgerische Dienste anzubieten. Diese Bemihungen gehen in vielen Fallen von
Organisationen vor Ort aus, die sich nur bedingt an die offiziellen Vorgaben des jeweiligen
religiosen Oberhauptes halten. Jedoch zeigt auch der Papst in gewissen Fallen Einsicht. So
erlaubt er den eingeschrankten Gebrauch von Kondomen in Hochrisikosituationen. Hierbei
bezieht er sich auf Prostituierte oder diskordante Paare, diese sind Partnerschaften, bei
welchen einer der Partner HIV-positiv ist (vgl. Dorting 2010).
Die Bedeutung der meinungshildenden religiosen Institutionen erkannten auch
internationale Organisationen wie UNAIDS und intervenierten diesbeziiglich in Form von
angebotenen und eigens kreierten Workshops fiir Theologlnnen und Mitarbeiterinnen dieser
Institutionen. Der inhaltliche Fokus dieser Workshops lag auf der Sensibilisierung in Bezug
auf die Auswirkungen von HIV/AIDS fur die Menschen, die mit der Krankheit leben (vgl.
Paterson 2005: 2).

2.4.5 Stigma-Bekdmpfung

Da eine wichtige Charakterisierung von Stigma die Verbreitung von Meinungen und
Einstellungen durch Interaktionen ist, ist es folglich ratsam, auch dort bei der Stigma-
Bekampfung anzusetzen. Da die Basis der Stigmatisierung demnach Kommunikation ist,
schlagen Hsin Yang/Kleinman et.al (2006: 1532) vor, Stigma auf der kollektiven,
interpersonellen sowie direkten Ebene zu bekampfen.
Ein wichtiger Aspekt in diesem Zusammenhang ist die Uberzeugung, dass Menschen in der
Lage sind, Vorurteile zu hinterfragen. Dafilr braucht es jedoch gute Argumente, Mut,
Visionen und eine grolRe Vorstellungskraft, um sich in die Position der stigmatisierten
Menschen hineinzuversetzen. Dabei muss vor allem gegen Unwissenheit, Angst vor dem
Unbekannten und dem Mysteridosen etwas unternommen werden, um nachhaltig in der
Bekampfung wirken zu kénnen (vgl. Paterson 2005:14).
Konkrete MafRnahmen sind dabei Beratungen, Diskussionen innerhalb der Gemeinschaft,
Trainings und Workshops zu relevanten Themen in Bezug auf HIV/AIDS (vgl. Schapink et. al
2000: 9).
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Schapink et. al (ebd.) schlagen folgende MaRnahmen zur Bekdmpfung von Stigmatisierung
innerhalb einer Gemeinschaft vor. Zum einen sollen betroffene Menschen unterstitzt
werden, um besser mit Stigma und den dazugehdérigen psychologischen Problemen
umgehen zu koénnen. Dies kann vor allem durch Betreuung, Unterstitzung und
kontinuierliche Beratung fur Individuen und Familien geschehen. Hierbei wird besonders auf
den Aspekt der kontinuierlichen Beratung Bezug genommen, da gerade die Langfristigkeit
ein Umdenken mit sich bringen kann. Weiter ist es von groRer Bedeutung, Transparenz und
Aufklarung zu fordern. Der Diskurs sollte durch Gesprache Uber Stigma innerhalb der
sozialen Gruppe angeregt werden und so zu verbesserten Unterstlitzungsmalinahmen
flhren (vgl. Schapink et. al 2000: 37).
Ein weiterer Ansatz zur Bekampfung liegt in der allgemeinen Verbesserung von
Gesundheitsservices, um mehr Menschen zu motivieren, Gesundheitsleistungen in Anspruch
zu nehmen und dadurch auch Stigma zu reduzieren. Schapink et. al (2000) weisen hier auf
die teilweise schlechte Gesundheitsversorgung, welche den guten Standards nicht entspricht
und somit kaum Verbesserung des Gesundheitszustandes mit sich bringen kann (vgl.
Schapink et. al 2000: 38).
Akteurlnnen in der Stigma-Bekdampfung kdnnen alle Menschen sein, die sich engagieren
wollen, um eine gewisse Veranderung zu erreichen. Laut UNAIDS (2010) und UNESCO (1999)
haben jedoch vor allem junge Menschen die Moglichkeit, durch Weiterbildungen und
Vortrage an Aufklarungskampagnen teilzunehmen. Weiter kdnnen junge Menschen sehr gut
dazu beitragen, politische oder gesellschaftliche Autoritdten zu mobilisieren. Einer der
wichtigsten Faktoren ist aullerdem, dass junge Menschen ebenso dazu angeleitet werden
sollten, ein verantwortungsvolles Verhalten vorzuleben, um als Vorbilder fir andere
fungieren Zu kénnen (vgl. UNESCO 1999).
Zusammenfassend ist zu sagen, dass es unumganglich ist, Stigma als eine Begleiterscheinung
von HIV/AIDS effektiv zu bekampfen, da erst dadurch HIV/AIDS aktiv und effektiv bekammpft
werden kann. Manche Betroffene lassen sich aus Angst vor Isolation nicht testen, nehmen
keine Hilfe oder Unterstitzung in Anspruch und sind somit der Pandemie schutzlos
ausgeliefert (vel. UNESCO 1999).
An dieser Stelle kann festgehalten werden, dass Stigma in Bezug auf HIV/AIDS vor allem
durch die Unwissenheit (iber die Pandemie, die frequentierte Ubertragung durch

ungeschiitzten Geschlechtsverkehr, aber auch durch gefestigte Meinungen und Ansichten
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innerhalb einer Gesellschaft entsteht. Weiter sind meinungsbildende Institutionen, wie die
Kirche, stark daran beteiligt, gewisse Einstellungen und Meinungen zu vertreten, diese zu
bestatigen bzw. zu widerlegen.
Durch Partizipation und Mobilisierung innerhalb der Gemeinschaft kann erst die nachhaltige

Bewaltigung und Verbesserung der Bekdampfung von HIV/AIDS erfolgen.

3 Partizipationsstrategien zur Bekimpfung von Stigmata

Da fur die Beantwortung der Forschungsfrage die Rolle der Community Partizipation beim
Abbau von Stigmata aufgrund von HIV/AIDS wesentlich ist, werden nun verschiedene
Partizipationsstrategien vorgestellt. Im Speziellen wird in diesem Kapitel der Empowerment

Ansatz, sowie die sogenannte ,Community Partizipation” selbst vorgestellt.

3.1 Empowerment

Empowerment ist zwar ein theoretisches Konstrukt, aber es ist auch die Grundlage fir die
praktische Implementierung und die Umsetzung von partizipativen Modellen, vor allem in
wenig industrialisierten Landern des Sidens (vgl. Barger 2010: 19). Der Empowerment
Ansatz als solcher dient speziell flir die Entwicklung von Bildungskonzepten, insbesondere
fir Menschen mit chronischen Krankheiten, die wegen ihrer Krankheit dazu tendieren,
passiv zu sein. Warum dies so ist bzw. wie die Umsetzung eines solchen Ansatzes maoglich ist
und realisiert werden kann, ist die Aufgabe dieses Kapitels. Dabei wird auf die
Begriffsbestimmung, die Entstehung von Empowerment, sowie auf Vorteile, Ziele, Erfolge
und Leitideen des Ansatzes eingegangen. Fir die vorliegende Arbeit ist der Empowerment-
Ansatz auch deshalb wichtig, weil die beforschten Organisationen nach diesem Grundsatz

arbeiten und ihre Projekte zum GroRteil anhand dieses Prinzips konzipieren.

3.1.1 Begriffsbestimmung

Der Empowerment Ansatz findet mittlerweile in zahlreichen Bereichen Verwendung. Aus
diesem Grund soll die Begriffsbestimmung auch dazu dienen, Empowerment als ein Konzept
zu sehen, das sich in verschiedenen soziokulturellen bzw. politischen Kontexten andern kann
und somit immer auf die konkrete Situation anzuwenden ist. Innerhalb der Kultur- und
Sozialanthropologie findet Empowerment vor allem im Zusammenhang mit der
Entwicklungszusammenarbeit Anwendung, aber auch im Bereich der Gender-Studies bzw.

der 6konomischen Anthropologie, in Zusammenhang mit Organisationsstrukturen (vgl. Bliem
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2003: 23). Andere Autorlnnen wie Grausgruber (2003) betonen in Verbindung mit
Empowerment vor allem die Bedeutung von Termini wie ,Selbstbemachtigung ,Gewinnung
oder Wiedergewinnung von Starke, Autonomie, Energie und Phantasie zur Gestaltung
eigener Lebensverhiltnisse” (Grausgruber 2003: 303). Diese Begriffseinordnungen decken
charakteristische Eigenschaften dieses Ansatzes ab, da sowohl die individuelle Starke und die
Gewinnung der Autonomie, als auch die kreative und phantasievolle Umgangsweise mit
diversen individuellen Problemen durch Empowerment gewonnen werden kann.
Empowerment wird vielfach als eine neue Denkweise verstanden, die durch einen
mehrschichtigen, partizipativen Zugang neue Erkenntnisse auf bereits bestehende
Phanomene und Probleme bietet und es Menschen ermdglicht, ihr Leben selbst zu
bestimmen. Dadurch koénnen die eigenen Stiarken wund Ressourcen bewusster
wahrgenommen, Potenziale und Moglichkeiten entfaltet und eine Steigerung des
Selbstvertrauens, des Selbstbewusstseins und der Selbstbestimmung erfahren werden (vgl.
Lenz 2006: 277, Maier 2002: 87, Lins/Maier 1998: 192).
Andere Autorlnnen wiederum betonen, Bezug nehmend auf Empowerment, vor allem den
Aspekt der Gestaltung der eigenen sozialen Lebenswelt, die (wieder) erobert wird, als
besondere charakteristische Eigenschaft dieses Ansatzes. Durch das vielfache Engagement
von Individuen, Organisationen oder Gruppen kann die eigene soziale Lebenswelt (iberdacht
und, wenn nétig, verandert werden (vgl. auch Stark 1996: 16). Empowerment wird in diesem
Zusammenhang als ein Prozess gesehen, der meist bei lokalen Gemeinschaften auftritt und
in dem ,Menschen, Organisationen oder Gemeinschaften ihren 6kologischen und sozialen
Lebensraum gestalten und so mit eingeschrankten Bedingungen und problematischen
Situationen kreativ und ihren Bedirfnissen gemall umgehen lernen” (Stark 1996: 108). Wie
man in dieser Aussage feststellen kann, wird besonders der kreative Umgang mit der
Krankheit in Bezug auf Bewaltigungsmechanismen hervorgehoben.
Das Konzept des Empowerment ist erstmals im Zusammenhang mit der schwarzen
Blrgerlnnenbewegung in den 1950er und 1960er Jahren in den Vereinigten Staaten von
Amerika aufgekommen. Die Basis flr dieses neue Konzept stellten diverse Missstande
gegenlber der US-amerikanischen schwarzen Bevdlkerungsminderheit dar, wobei in den
Blirgerrechtsbewegungen inhaltlich vor allem auf Diskriminierung und Segregation von
Minderheiten eingegangen wurde. Aus diesem Streben heraus resultierte ein vollig neuer

Ansatz der Mitbestimmung und der Kontrolle der unmittelbaren Lebensumstdande, der
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vielfach weiterverwendet werden konnte (vgl. Grausgruber 2003: 303). Die kollektiven
Prozesse der Selbstaneignung und Selbstbestimmung, welche in diesem Zusammenhang vor
allem von dem Streben nach politischer Macht gepragt waren, wird somit als
Entstehungsmoment von Theorie und Praxis des Empowerments gesehen (vgl. Herriger
1997: 16). Der Begriff selbst wurde allerdings erst 1976 durch Barbara Solomon gepragt (vgl.
Herriger 2006: 29).
Empowerment wird in dieser Diplomarbeit als ein Prozess der Selbstermachtigung
verstanden, der daraus rihrt, dass sich Individuen in ihrer, durch die Pandemie bedingte
Situation, eingeschrankt oder benachteiligt fihlen. Der Wunsch nach einer Verdanderung
dieses Zustandes fuhrt zu der Erkenntnis, dass die Aktivierung der eigenen Ressourcen zu
einer Besserung fiihren kann. Diese Moglichkeiten werden individuell oder im Kollektiv

eruiert und angewandt.

3.1.2 Leitideen und Voraussetzungen von Empowerment

Um die Leitideen von Empowerment darstellen zu kdnnen, ist es wichtig, dass der Begriff der
Macht mit in die Betrachtung und Diskussion genommen wird, da Macht eines der zentralen
Elemente im Empowerment Prozess darstellt. Das Subjekt erfahrt durch den
Empowermentprozess eine Entfaltung des Selbst. Dies geschieht durch die Einsicht, dass
Machtstrukturen nicht starr sind, sondern dass sie von den Einzelnen mittels aktiven
Mitwirkens aufgebrochen werden kdnnen. Dieses Mitwirken starke die Personlichkeit des
Individuums (vgl. Foucault 1993: 17). Macht konstituiert sich durch die Interaktion zwischen
Menschen und beschreibt somit eine Beziehung. Das heif3t, dass Macht immer als Ergebnis
von Interaktion zwischen Menschen zu sehen ist (vgl. Nelson/Wright 1995: 8). In
verschiedenen Gesellschaften herrschen unterschiedliche Muster von Machtausiibungen vor
und werden auch unterschiedlich ausgelibt. Die Kenntnis darliber ist notwendig, um in Folge
dessen konkrete Projekte bezliglich HIV/AIDS Bekampfung umsetzen zu kénnen. Wichtig ist
hierbei die Ermutigung zur Selbstbestimmung und Selbstgestaltung und die Unterstiitzung in
Form von gleichberechtigtem und beidseitigem Engagement (vgl. Maier 2002: 88). Eine der
Voraussetzungen fiir die erfolgreiche Umsetzung des Empowerment-Ansatzes ist es, nicht
von Defiziten, Inkompetenzen oder Schwachen auszugehen, sondern sich vor allem von der
Uberzeugung und dem Vertrauen in die Stirken, Kompetenzen und Entwicklungsfahigkeiten

des Menschen leiten zu lassen. Grausgruber (2003) erwahnt wichtige Aspekte, die dem

43



Konzept von Empowerment zu Grunde liegen und somit die Voraussetzung fiir die
Implementierung von Projekten, welche auf diesem Ansatz basieren, darstellen. So ist ein
signifikatner Aspekt jener des Glaubens und des Vertrauens in das Individuum, welcher die
Basis flir die Selbstermachtigung darstellt (vgl. Grausgruber 2003: 304).
Der kollektive Gedanke ist ein weiterer wichtiger Punkt in Hinblick auf Empowerment. Die
Selbstbestimmung und gelebtes Engagement werden durch die Interaktion mit anderen
gefordert. Weiter liegt der Fokus auf der Veranderung der bestehenden Machtstrukturen
und ist flr eine erfolgreiche Empowerment Anwendung essentiell. Deswegen soll auch der
Kontext mit in die Betrachtung genommen werden. Rappaport (1984) diskutiert die
Dringlichkeit der ganzheitlichen Verbesserung der strukturellen Umstande, um individuelles
Empowerment zu erreichen. ,Empowerment may incluse political, economic, interpersonal,
psychological, or spiritual control” (Rappaport 1984: 4). Deswegen ist es in der Umsetzung
wichtig, dass den Betroffenen bei der Planung eines Projektes Gehor geschenkt wird und sie

ihre Ziele und Wiinsche artikulieren und einbringen kdnnen.

3.1.3 Die drei Ebenen von Empowerment-Prozessen

Im Folgenden werden drei Ebenen, in denen Empowerment wirken kann, welche zum Ziel
haben, die sozialen Zusammenhadnge in der Community und in der Gruppe durch den
Prozess des Empowerments, neu zu formieren, zu beleuchten und aufzunehmen, behandelt.
Diese  drei Ebenen sind die individuelle oder psychologische, die Gruppen- bzw.
Organisationsebene und die strukturelle Ebene (Vgl. Lins/Maier 1998: 194).
Der Empowerment Ansatz wirkt sich besonders intensiv auf die psychologische Ebene aus,
da das Individuum hier an Starke, Zuversicht und Kompetenz gewinnt. Diese Ebene ist durch
die individuellen Wiinsche der Mitglieder gepragt. Das bedeutet, dass ein Raum geschaffen
wird, in dem die Mitglieder die Moglichkeit haben sollen, Entscheidungen zu treffen,
politisches Mitspracherecht zu erlangen, eigenstindige und eigenverantwortliche
Problemldsungen zu entwickeln und vor allem andere um Hilfe und Unterstiitzung bitten zu
konnen (vgl. Theunissen/Plaute 2002: 40). All dies sind Schritte zur Erméachtigung des
Individuums. Auf der individuellen Ebene beabsichtigt Empowerment ein verstarktes
Selbstbewusstsein, eine Starkung der organisatorischen und sozialen Kompetenzen, sowie
das Vertrauen in die eigene Handlungsfahigkeit, das soziale Umfeld mitgestalten zu kénnen.

All das wird durch das Bewusstsein, auch als Individuum das Geschehen beeinflussen zu
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koénnen, forciert (vgl. Stark 1996: 132). In weiterer Folge kann durch diese kontinuierliche
Starkung der Kompetenzen des Individuums eine innerliche Resistenz gegentliber dullerlichen
Einflissen bzw. Irritationen entstehen (vgl. Bliem 2003: 64).
Die Voraussetzung fir die innerliche Resistenz sowie die Starkung der Kompetenzen liegt
nicht nur bei dem Individuum alleine, sondern auch bei dem sozialen Umfeld, welches durch
aktive Unterstitzung viel zur Verbesserung und Stabilisierung der zum Teil beeintrachtigten
Situation der betroffenen Individuen beitragen kann.
Die zweite Ebene, welche auch politisches Empowerment genannt wird, stellt die Ebene der
Gruppen bzw. Organisationen dar. Der Empowerment Ansatz wird hier frequentiert durch
die Grindung von Selbsthilfegruppen umgesetzt. Diese Selbsthilfegruppen kénnen durch
betroffene Individuen, Birgerinneninitiativen oder Nachbarschaftsgruppen initiiert werden,
woflr allerdings gewisse Strukturen, wie die Maoglichkeiten der Partizipation, der
Mitentscheidung oder Selbstverantwortung innerhalb dieser Initiativen notwendig sind.
Diese Gruppierungen werden meist durch soziale Netze Uberregional geférdert, was den
Austausch zwischen den verschiedenen Gruppen férdert (vgl. Bliem 2003: 68). Das Ziel,
welches durch die Interaktion und die gemeinsame Motivation gefordert wird, ist abermals
die Erlangung und Gestaltung offentlicher Partizipation am Geschehen und die Entwicklung
von einem kollektiven Verantwortungsgefiihl (vgl. Bliem 2003: 68).
Empowerment auf der dritten Ebene, die system-strukturellen Ebene, charakterisiert sich
durch  das erfolgreiche  Zusammenspiel von Individuen,  organisatorischen
Zusammenschlissen. Dies kénnen zum Beispiel Bilirgerlnenngruppen, Selbsthilfeinitiativen
oder sozialen Einrichtungen und strukturellen Rahmenbedingungen, wie Verwaltungen,
Gemeinden, Stadtteilen oder andere grolRe Gemeinschaften sein (vgl. Stark 1996: 144). Daflr
ist die Kenntnis der individuellen und kollektiven Erfahrungen der Individuen und der Gruppe
wichtig, da auf dieser Ebene vor allem der gegenseitige Austausch von Erfahrungen und
Gedanken, der durch den Zugang zu Informationen, Ideen und Konzepten aller moglich wird,
grolle Bedeutung hat (vgl. Grausgruber 2003: 305). Der Vorteil von Empowerment auf dieser
Ebene ist, dass durch die Interaktion mit offiziellen Stellen die gemeinsame Beseitigung von
Entfaltungshindernissen erleichtert und die gleichzeitige Entwicklung von Ressourcen und
Ressourcennutzung gefordert und ermoglicht werden kann (vgl. Lenz 2006: 242).
Die Partizipationsmoglichkeiten sind auf den drei Ebenen jeweils unterschiedlich

angeordnet, wobei sich ausschlieBlich der Radius des Einflusses vom Individuum, der Gruppe
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bis hin zu der groRen organisationsiibergreifenden Méglichkeiten veridndert. Der Ubergang
zwischen den drei Stufen stellt sich meist flieBend und kontextuell unterschiedlich dar. Diese
drei kénnen sich gegenseitig beeinflussen. In Bezug auf diese Arbeit ist vor allem die Ebene
der Gruppen und Organisationen relevant, da diese Ebene einen grolRen Handlungsspielraum

fir Communities eroffnet.

3.1.4 Implementierung von Empowerment

Der Psychologe und einer der bedeutendsten Vertreter von Empowerment, Charles Kieffer
(1984) sieht Empowerment als Ergebnis eines Prozesses, der durch eine multi-dimensionale
partizipatorische Kompetenz der Teilnehmerinnen entstehen und (Entwicklungs-)Erfolge
bringen kann. Kieffer entwickelte ein Modell, basierend auf vier Phasen, anhand dessen
erfolgreiche Empowerment-Prozesse durchgefihrt werden koénnen.
Die vier Phasen stehen im Mittelpunkt dieses Empowerment-Ansatzes, der sich vor allem auf
Community basierten Organisationen stitzt und durch solche am besten exemplifiziert
werden kann (vgl. Kieffer 1984: 13).
Zu Beginn stellt er die Situation der Machtlosigkeit. Diese resultiere aus dem Glauben,
keinen Zugang zu relevanten Ressourcen fiir soziale Verdnderung zu haben, wobei
Uberlegungen zur Selbst-Verschuldung ebenfalls vorhanden sind, aber auch profundes
Misstrauen gegeniliber anderen Personen (vgl. Kieffer 1984:16). Empowerment als ein
Entwicklungsprozess ist nach Kieffer eine Mdoglichkeit, dieser Machtlosigkeit zu entkommen.
Die erste Phase dieses Entwicklungsprozesses ist jene des Aufbruchs, das ist die ,Era of
Entry” (Kieffer 1984:18). Diese Phase ist durch die plotzliche Verdanderung einer Situation in
einem gewohnten und stabilen Umfeld gekennzeichnet (vgl. Herriger 1997: 130). Es ist
demnach eine abrupte Unterbrechung des Normalzustandes. Dies kann zum Beispiel durch
plotzliche Beleidigungen oder den Ausschluss aus einer Gemeinschaft, aufgrund von
Stigmatisierung der Fall sein (vgl. Kieffer: 19). Speziell im Fall von HIV/AIDS kann dies zum
Beispiel der Ausbruch der Krankheit sein. Kieffer (1984) betont die Bedeutung dieses
Augenblicks: ,the internal perception of dissonance is fundadmental-i.e., people must feel
the confrontation to respond” (ebd.: 25).
Durch eine solche plotzlich auftretende Verdanderung werden Individuen aktiviert, realisieren
die Situation, in welcher sie sich befinden, welche Probleme und Missstande vorherrschen

und auch die vermeintliche Stagnation der Situation (vgl. Herriger 1997: 129). Diese Phase ist
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durch ein erstes Kennenlernen von Partizipationsstrategien und das Aufzeigen verschiedener
Moglichkeiten fiir die Verbesserung der eigenen Situation gekennzeichnet. Aber auch durch
Unsicherheit und Unwissenheit. Durch dieses Reflektieren der eigenen Situation
hinterfragen Individuen auch das Agieren und die Art der Machtaustibung von Autoritdten
(vgl. Kieffer 1984: 19).
Die zweite Phase in der Implementierung ist jene des Fortschritts, die , Era of Advancement”
(ebd.: 20). In dieser Phase gibt es vor allem drei zentrale Aspekte. Die Bedeutung einer
beratenden und betreuenden Beziehung zu Freundinnen, Mentorinnen oder Partnerinnen
gilt als essentiell. Diese Menschen fungieren in schwierigen Momenten als emotionale
Unterstltzung und kénnen Konfliktsituationen anders wahrnehmen. Weiter sind auch die
Unterstiitzung und das Feedback sowie die Reflexion innerhalb der Gemeinschaft, in der
Empowerment stattfindet, essentiell, um etwaige Riickschldage verarbeiten zu kénnen. Der
dritte relevante Aspekt dieser Phase stellt die kontinuierliche Arbeit hin zu einer kritischen
Betrachtungsweise und dem Verstehen von sozialen und politischen Zusammenhangen und
Beziehungen dar. Diese Phase wird oft durch externe Expertinnen gepragt, die als
Unterstiitzerlnnen fungieren (vgl. ebd.: 20). Diese Unterstitzerlnnen koénnen externe
Mentoren, Individuen oder Organisationen sein, die in der Vermittlung von konkreten
UmsetzungsmaBnahmen, der Vermittlung von Wissen oder im Aufzeigen von
unterschiedlichen Méglichkeiten der Finanzierung oder der Offentlichkeitsarbeit eine groRe
Stitze sind und Hilfe bieten (vgl. Bliem 2003: 72 sowie Herriger 1997: 132). Der aus dieser
Phase resultierende Fortschritt fur die Individuen ist fiir die Auspragung des selbst-kritischen
Denkens und Reflektierens von groBer Bedeutung, da auch Verantwortung fir die
getroffenen Entscheidungen (ibernommen werden muss. Durch den Austausch mit anderen
wird ein Raum fir die Problemldsung, die gegenseitige Unterstiitzung und den Abbau von
Frustrationen oder Angsten geschaffen (vgl. Kieffer 1984:21). Weitere Charakteristika dieser
Phase sind die Aktivierung der Betroffenen, die Scharfung der Eigenwahrnehmung und das
bewusste Setzen eines ersten Schrittes aus der Ohnmachts-Situation. Diese Situation der
Ohnmacht kann zum einen durch die Umwelt des/der Betroffene, sowie auch durch den/die
Betroffenen selbst ausgeldst werden und fihrt mitunter zu einer starken Veranderung des
normalen Alltags (vgl. Miller/Pankhofer 2000: 15).
Aufgrund der in dieser Phase stattfindenden Mobilisierung kann der Alltag bereits aktiv

modifiziert und anders gestaltet werden, indem das Individuum die eigenen Anliegen vertritt
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und sich in der Gruppe Gehor verschafft, also bemerkbar macht (vgl. Miller/Pankhofer 2000:
15). Durch die graduelle Steigerung des eigenen Selbstwertgefiihls, des Bewusstwerdens der
eigenen Situation und den Austausch wird zum einen die Personlichkeit gefestigt und zum
anderen ein Gefiihl und Engagement fiir soziale und politische Abldufe in der Gesellschaft
entwickelt (vgl. Kieffer 1984: 21).
Die dritte Phase ist jene der Eingliederung, die ,,Era of Incorporation” (ebd.: 22). In dieser
Phase findet eine Ausstattung der Individuen mit Fahigkeiten und Fertigkeiten statt. Im
Konkreten werden unter anderem organisatorische als auch flihrungsrelevante Fahigkeiten
erlernt. Der Austausch in der Gruppe fiihrt zu einer Weiterentwicklung der technischen
Fahigkeiten und der Wahrnehmung des eigenen Selbst (vgl. Kieffer 1984: 23). Diese duRerst
wichtige Phase ist fiir eine Gruppenbildung insofern relevant, als Bedirfnisse, Missstande
oder Probleme durch Konfrontation mit anderen direkt verbalisiert werden (vgl. Herriger
1997: 131). Dadurch erfolgt der meist in Form von Gruppengesprachen oder
Kommunikations-Workshops durchgefiihrte ,,Dialog mit Menschen [...], die gleiches erleben
oder erlebt haben” (Stark 1996: 123). Dieser Dialog flihrt in manchen Fallen zu Synergien

und hat positive Auswirkungen auf das Individuum. So meint Stark dazu (1996: 123):

,Durch die Einbindung in Gruppen werden personliche Potenziale freigelegt, welche
infolge zur Auseinandersetzung mit unterschiedlichen Machtverhaltnissen und
politischen Bewusstwerdungsprozessen geniitzt werden. Die daraus gewonnenen
Erfahrungen sollen zur Starkung des Kompetenzdialoges fiihren”.

Diese Phase der Eingliederung ist durch das Realisieren und Akzeptieren der eigenen, meist
bereits veranderten, Rolle in der Gruppe oder in der sozio-politischen Welt gepragt. Dies
kann mitunter zu einer gewissen ldentitdtskrise in der Wahrnehmung des Selbst fiihren, da
die plotzliche ,Selbstprasenz” in der unmittelbaren Umgebung fiir das Individuum selbst
unerwartete Folgen haben kann (vgl. Kieffer 1984 23).
Die vierte Phase, jene des Engagements, die sogenannte , Era of Commitment” nach Kieffer
(ebd. 1984: 24) ist durch das Einbinden und das Akzeptieren der neu erlernten Fahigkeiten
und Fertigkeiten in das alltagliche Leben, Handeln und einer weiteren Kompetenzscharfung,
sowie Reflexion Uber bereits neugewonnene Erfahrungen, als auch die Auslibung der
neuerworbenen Rollen gekennzeichnet (vgl. Herriger 1997: 132 sowie Kieffer 1984: 24).

Zu beachten ist hierbei, das eigene Handeln trotz bereits erlernter und gefestigter
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Fahigkeiten und die eigene(n) Rolle(n) in der Gruppe und der Gesellschaft immer wieder zu
hinterfragen (vgl. Stark 2002: 59 f.). Das bedeutet, dass Individuen in dieser Phase die bereits
erlernten Fahigkeiten immer im Austausch mit anderen Mitgliedern der Gemeinschaft
reflektieren und besprechen sollen, bevor oder nachdem diese angewendet werden. Diese
letzte Phase setzt die personliche Stabilitat und Selbsteinschatzung der/des Betroffenen
voraus. Oft resultieren dadurch auch neue Lebensentwiirfe oder eine professionelle
Umorientierung, die dann durch das eigene Engagement realisiert werden (vgl. Stark 1996:
124 f. sowie Kieffer 1984: 24).
Dank diesem Vier-Phasen-Modell kann also nach Kieffer Empowerment stufenweise erreicht

werden. Dazu schreibt er (ebd.: 22):

»The longer participants extend their involvement, the more they come to
understand. The more they understand, the more motivated they are to continue to
act. The more they continue to act, the more proactive they are able to be. The more
proactive they are able to be, the more they further their skill and effect. The more
they sense their skill and effect, the more likely they are to continue.”

Dies bedeutet eine graduelle und gesteigerte Selbsteinschatzung, Ausiibung und Steigerung

der eigenen Fahigkeiten durch das an den Tag gelegte Engagement so ermoglicht wird.

3.1.5 Vorteile, Ziele und Erfolge von Empowerment

HIV/AIDS ist ein Thema, das als kollektive Problematik innerhalb von Gemeinschaften
wahrgenommen und thematisiert werden soll. Nach diesem Konzept kdnnen Individuen,
Gruppen oder Organisationen dazu befahigt werden, ihre Starken und Fahigkeiten auch in
schwierigen Situationen zu entdecken und weiterzuentwickeln, was vor allem in der Stigma-
Bekampfung von grolder Bedeutung ist.
In Anbetracht der dabei stattfindenden Starkung von eigenen Fahigkeiten soll Empowerment
zu synergetischen Effekten und zu verstarkter Selbstorganisation von Individuen, die zwar
unterschiedliche Backgrounds, aber dhnliche Bediirfnisse und Probleme haben, fliihren. Eine
Intensivierung erfahrt dieser Prozess durch das Arbeiten und den Austausch im Kollektiv (vgl.
Keupp 1996: 164). Die synergetischen Effekte resultieren aus einer Starkung der
Betroffenen. Weiter wird durch einen solchen Prozess die Eigenverantwortung forciert und
das eigene Potenzial intensiver wahrgenommen. Folglich kénnen auch das Engagement, sich
fir die eigenen Belange einzusetzen, sowie die Bereitschaft, fir das lokale Umfeld

Verantwortung zu tUbernehmen, als Vorteile des Empowerment Ansatzes gezahlt werden.
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Diese Faktoren tragen alle zu einem grofleren und verbesserten Wohlbefinden auf den
jeweiligen Ebenen bei. Eine grundlegende Veranderung und Neuorientierung im Bereich der

sozialen Beziehungen findet dabei statt (vgl. Kieffer 1984: 27).

3.2 Community Partizipation

Die sogenannte ,Community Partizipation” gilt als eine weitere Partizipationsstrategie zur
Bekampfung von Stigmata aufgrund von HIV/AIDS. Die Kenntnis des Empowerment-Ansatzes
dient hier als Hilfestellung zum besseren Verstdndnis, da sich einige Deckungspunkte
ergeben. Nach einer ersten werden verschiedene Eckpfeiler, Vorteile und Voraussetzungen
des Ansatzes vorgestellt. Partizipation kann, wie in Kapitel 3.1.3 angefiihrt, sowohl auf der
individuellen als auch auf der Gruppen-Ebene passieren. Oftmals ist bereits der gegenseitige
Austausch fir betroffene Individuen eine grolRe Hilfestellung in der Bewaltigung ihrer
Probleme. Warum die Community fir solche Vorgehensweisen wichtig ist, wird in diesem

Kapitel aufgezeigt.

3.2.1 Begriffsbestimmung

Um Uberhaupt von ,,Community Partizipation” sprechen zu kdnnen, ist es wichtig, den
Begriff der ,,Community” zu kennen. Guttmacher et. al (2010: 4) definieren ,Community”
wie folgt:

»A community is a group of people connected by visible and invisible links.
Communities are defined in different ways. Geographic communities have
geographic, physical, or political boundaries, whereas communities of interest are
connected not by physical space but by the sharing of an interest, behavior, risk, or
characteristic, and professional communities share knowledge and skills as well as
interests”.

,Communities” sind demnach soziale Einheiten, lokale Gemeinschaften, die
Lebensbedingungen, Strukturen und Interessen, sowie Probleme teilen. Diese finden sich
aufgrund verschiedener Aspekte und Interessen zusammen. Solche Interessen konnen
sowohl geographischer, politischer oder physischer Natur sein, als auch auf gemeinsamen
Verhaltensmustern, Schwierigkeiten bzw. Risiken basieren. Guttmacher et.al zdhlen auch
noch professionelle ,,Communities” auf, welche sich durch gemeinsame Fahigkeiten, Wissen
und Interessen gruppieren (vgl. Guttmacher et. al 2010: 4),
Eine wichtige Eigenschaft von solchen Gemeinschaften ist des Weiteren die kontextuelle
Verortung, da sie das Ergebnis von verschiedenen Situationen, Orten bzw. den Umstanden,

in denen Gruppierungen sich zusammenfinden, sind. Weitere wichtige Komponenten sind
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die Interaktivitat, die gegenseitige Unterstliitzung und der Zusammenhalt dar. Diese
Charakteristika sind fur die Arbeit mit oder in ,Communities” sehr bedeutsam, da besonders
bei sehr personlichen Thematiken, wie HIV/AIDS eine solide und vertraute Gesprachsbasis,
eine  wertvolle  Ressource  darstellt  (vgl.  Barnett/Whiteside  2006:  206).
Die Wirkung von solchen Gemeinschaften ist der Praxis offenkundig, was bedeutet, denn
eine  Gruppe hat mehr Einflussmoglichkeiten  gegeniiber politischen oder
kommunikationsrelevanten Amtern und kann somit eher als Schliissel fiir Verdnderung
dienen. Um gewisse Veranderungen in den Verhaltensweisen innerhalb einer Bevélkerung
erreichen zu konnen, ist es von Bedeutung, das Zusammenspiel von verschiedenen Ebenen
anzustreben. Dieses Zusammenspiel vereint die individuelle, die interpersonelle, sowie die
institutionelle Ebene (vgl. Guttmacher et. al 2010: 7). Eine Voraussetzung fiir die Vernetzung
und das Zusammenspiel dieser verschiedenen Ebenen ist eine strukturelle und
organisatorische Veranderung.
Die folgende Graphik von Schapink et.al (2000) zeigt den Wirkungsgrad von Communities,
wie sie in diesem in der Literatur vertretenen Ansatz zum Tragen kommen, im Bereich von
HIV/AIDS auf. Die ,Community“ kann als letzte Instanz vor der Gesamtgesellschaft
betrachtet werden. Communities haben, nach diesem Konzept (siehe Graphik 1), die
Moglichkeit als ,Kristallisationspunkt” fir interpersonelle, individuelle und organisatorische

Interventionen zu dienen.
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Interpersonal
Positive peer for behavior
change/ changing gender imequality
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Graphik 1 - Gesellschaftseinordnung in verschiedene Ebenen, Vgl. Schapink et.al. 2000: 19

Die ,,Community” ist also hier insofern eine relevante Instanz, als sie sowohl die individuelle,
die interpersonelle als auch die organisatorische Ebene umfasst und als Glied zwischen eben
diesen Ebenen und der Gesamtgesellschaft fungieren kann.

Die Strategie der ,Community Partizipation” entstand in den 1960er Jahren in den
Vereinigten Staaten von Amerika. Diese Zeit war gepragt von einer Reihe von Vorschlagen
und Ideen, wie die Gesundheitsversorgung von Mitgliedern einer Community verbessert
werden kénnte. Diese Ideen orientierten sich vor allem an Veranderungen in den Bereichen
Infrastruktur, Gesundheitsservices und Glaubensvorstellungen (vgl. Guttmacher et. al 2010:
12).

,Community Partizipation” schlieft die Teilnahme einer Community bei allen
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Entscheidungen, der Planung, Implementierung sowie Evaluierung und der Kontrolle von
Projekten und MaRnahmen mit ein. Diese Art der Teilnahme macht es moglich, dass die
Mitglieder einer Gemeinschaft freiwillig und direkt in den sie betreffenden
Entwicklungsprozess einwirken koénnen (vgl. Zadeh et. al 2009: 13). ,Community
Partizipation” geschieht also genau dort, wo ein dringliches Bediirfnis nach sozialer
Veranderung besteht. Viele Partizipationsprojekte orientieren sich demnach an einem
unbefriedigten Status Quo. Da gerade in der Thematik rund um HIV/AIDS in Bezug auf
Projekte zur Bekampfung von Stigmatisierung von Menschen, die mit HIV/AIDS leben,
oftmals zu wenig getan wird, ist ein zivilgesellschaftlicher Zugang, wie Community

Partizipation, hierfiir angebracht (vgl. ebd.: 13)

3.2.2 Voraussetzungen fiir erfolgreiche Community Partizipation

Erfolgreiche Community Partizipation setzt verschiedene Kriterien voraus. Die Eigeninitiative
sowie die Identifikation der eigenen Probleme, aber auch die Suche nach
Losungsvorschlagen und die Umsetzung dieser, erfordert ein entsprechendes Engagement
seitens der Mitglieder der Community (vgl. Zadeh et. al 2009:13). Das aktive Engagement
und die Motivation der Mitglieder, sich selbst im Entstehungs- und Umsetzungsprozess zur
Verbesserung der Situation einzubringen, hat groBen Einfluss auf die Qualitdt und die
Umsetzung von Projekten (vgl. Hauser 2002: 1).
Eine weitere Voraussetzung stellt die wiederholte Interaktion von involvierten Menschen
dar. RegelmiaBiger Austausch, sowie Treffen und vor allem intensive Kommunikation
wahrend des Partizipationsprozesses sind wichtige Komponenten im erfolgreichen Ablauf

und im Erfolg der Strategie (vgl. Mathbor 2008: 15).

3.2.3 Community Partizipation bei Gesundheitsthemen

,Community Partizipation” wird als Methode in Bezug auf Gesundheitsthemen oft
angewendet. So kdnnen, neben HIV/AIDS Projekten auch Projekte im sanitdaren Bereich, im
Wasser Sektor oder bei MalRnahmen zugunsten von Kindern anhand partizipativer Strategien
implementiert werden (vgl. Cheetham 2002: 3). Ein Beweggrund fir die Entwicklung von
Projekten unter Heranziehung der ,,Community Partizipation” liegt in der Heterogenitat von
solchen Gemeinschaften. Da diese Gemeinschaften individuelle Bediirfnisse, Praktiken,
Probleme und Ressourcen, vor allem im Hinblick auf gesundheitsrelevante Themen

aufweisen, ist es von Bedeutung, all diese Aspekte durch Partizipationsmechanismen mit in
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die Diskussion Zu nehmen (vgl. Cheetham 2002: 3).
Dadurch soll die Ubertragungsrate von HIV/AIDS zum Beispiel gesenkt, Wissen verbreitet
und die Konsequenzen der Krankheit moglichst effektiv entgegengewirkt werden. Gerade bei
Gesundheitsthemen, die stark in die individuelle Sphare einwirken, ist es wichtig, einen
Raum fiur Betroffene zu schaffen, in dem sie sich 6ffnen und austauschen koénnen, da
ansonsten soziale Barrieren das erfolgreiche Arbeiten hinsichtlich der Pandemie oftmals

erschweren kdnnen (vgl. Schapink et. al 2000: 8).

3.2.4 Eckpfeiler von Community Partizipation

Heute ist es in der Praxis oft so, dass Regierungen gerne die Verantwortung bzgl. der Pflege
von HIV/AIDS Patientinnen in die Hande und Obhut von Gemeinschaften geben. Dies
passiert aber mitunter auch deshalb, weil Regierungen der Ansicht sind, dass diverse
Missstande besser in und durch die Community gel6st werden kénnen (vgl.
Barnett/Whiteside 2006: 208).

Ein Grundprinzip solcher Partizipationsansatze ist, dass es einen Wechsel der
Interessenstragerinnen geben soll. Das wiederum flhrt dazu, dass die Personen, die
partizipativ wirken, die Position der priméren Interessenstragerinnen inne haben. Durch das
aktive Involvieren in Geschehnisse kdnnen und werden transformative Prozesse ausgelost
(vgl. Nelson/Wright 1995: 6). Dank dieser Vorgangsweise wird allen Personen, die mitwirken
wollen, eine bedeutende Rolle im Entscheidungsfindungsprozess zugestanden, wodurch
wiederum das eigene Potential der Personen zum Vorschein kommt (vgl. Perchthaler 2004:

44 sowie Zadeh et. al 2009:13).

3.2.5 Vorteile von partizipativen Community Ansitzen im Bereich HIV/AIDS

Die Strategie der Community Partizipation bringt aber weitere Vorteile. So wird durch einen
breiten Zugang zur HIV/AIDS Thematik und dem Einwirken von verschiedenen
Interessenstragerlnnen ein ausfihrliches Spektrum an Meinungen, Vorschlagen und
Anregungen erreicht, was zu neuen Aspekten und Mdglichkeiten fiihren kann (vgl. Obbo
1999: 76 sowie Zadeh et. al 2009:13). In diesem Zusammenhang ist auch das lokale Wissen
der Interessenstragerinnen von grofRer Bedeutung. Dies kann eine Bereicherung fir
Entscheidungs-, Entwicklungsprozesse oder Verbesserungsvorschlage sein (vgl. Dalal-
Clayton/Dentl 1993: 112). All dies resultiert in einer kontinuierlichen Starkung und

Aneignung neuer Fadhigkeiten sowie in einem verbesserten Selbstbewusstsein und
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Selbstwertgefiihl der Betroffenen (vgl. Zadeh 2009:13). Weiter ist auch der
offentlichkeitswirksame Punkt als ein groBer Vorteil im Zusammenhang mit Community
Partizipation zu nennen, da durch verstarkte Mitwirkung Veranderungen im lokalen
politischen und wirtschaftlichen Geschehen erreicht werden kénnen, was wiederum zu
einem kontinuierlichen Abbau sozialer Ungerechtigkeiten fiihren kann (vgl. Blair 2000: 25).
Ein Ziel von Community Partizipation ist die Verbesserung der sozialen Situation innerhalb
einer Gesellschaft, welche durch eine Veranderung der Machtkonstellationen ermdglicht
wird. Der Vorteil dieser Strategie liegt darin, dass auch die schwachen und benachteiligten
bzw. betroffenen Menschen innerhalb einer Gesellschaft ermachtigt werden (vgl.
Nelson/Wright 1995: 1).
Dies kann in einer allgemeinen Verbesserung der gesundheitlichen Situation auf der

Community Ebene resultieren (vgl. Perchthaler 2007: 43 sowie Guttmacher et. al 2010: 12).

3.3 Umsetzungsstrategien

Im folgenden Kapitel werden zwei Umsetzungsstrategien der diskutierten
PartizipationsmalRnahmen behandelt. Fir die konkrete Umsetzung gibt es mehrere Ansatze,
wobei jedoch fir Community Partizipation vor allem die Strategien des Teilnehmens und die
Strategien des Teilhabens von grofRer Bedeutung sind (vgl. Sachs-Pfeiffer 1989: 192 f.).
Die Kenntnis der Modelle ist deshalb wichtig, weil Ansadtze, je nachdem von wem die
Initiative und die Aktivitat ausgeht, unterschiedliche Ziele verfolgen und forcieren (vgl. Littig;

GrielRler 2004: 23).

3.3.1 Teilnahme-Strategien bzw. Top Down Modelle

Die erste Gruppe der beiden Umsetzungsstrategien sind die Teilnahme-Strategien, welche
auch als Top Down-Modelle bezeichnet werden. Als Top Down Projekte werden jene
Projekte und Modelle bezeichnet, die sich an der Erfahrung, Expertise und Kenntnis von
professionellen Mitarbeiterlnnen in den jeweiligen Bereichen orientieren. Diese Expertinnen
und Expertinnen-Gremien kreieren und definieren Projekte. Sie stecken Probleme,
Vorgangsweisen und Ziele ab, legen die Formen der Beteiligung fest und koordinieren die
Entwicklungsplanung von zentraler Stelle aus (vgl. Sachs-Pfeiffer 1989: 192 f.). Top Down-
Modelle gehen also von Personen oder Organisationen und Institutionen aus, die auf einer
hohen Hierarchieebene angesiedelt sind (vgl. Littig; GrielRler 2004: 23). Diese Expertinnen

planen und fiihren die Projekte durch, wahrend die betroffenen Personen an den Projekten
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nur teilnehmen, ohne den Prozess oder den Verlauf des Projektes mitbestimmen zu kénnen.
Aus diesem Grund werden die Projekte zwar an den Bedirfnissen und Missstanden der
Betroffenen initiiert, jedoch sind sie nicht am Entstehungsprozess beteiligt (vgl. Sachs-

Pfeiffer 1989: 193 f.).

3.3.2 Teilhabe-Strategien bzw. Bottom Up Modelle

Der Bottom Up bzw. der Teilhabe-Ansatz orientiert sich an der lokalen Ebene und an der
betroffenen Gesellschaftsgruppe, Community oder Bevolkerung. Dadurch hat dieser Ansatz
die individuellen Bediirfnisse, Probleme und die speziellen Ressourcen der Betroffenen im
Blickfeld. Durch diesen Ansatz werden das Auffinden, die Férderung und die Weiterbildung
der Fertigkeiten, Fahigkeiten und Kompetenzen der adressierten Community, in individuell
bediirfnisorientierter Weise, verfolgt. Die spezifischen Probleme, die schon durch
gemeinsame Interaktion hervortreten, werden anschlieBend durch verschiedene Vorschlage,
Perspektiven und Erfahrungsberichte analysiert. Dann beginnt als nachster Schritt die Suche
nach und die Entwicklung von Losungswegen bzw. Bewaltigungsstrategien (vgl. ebd.).
Bottom Up Modelle werden von Gesellschaftsgruppen, Privatpersonen oder Vereinen
initiiert und gehen daher meist von einer niedrigeren Hierarchieebene aus (vgl. Littig/
GrieBler 2004: 24). Dieser Ansatz erfordert Engagement und Aufmerksamkeit, vor allem von
unterstitzenden Expertinnen, da diese ihre Expertise in alternierter Form und Methode
wiedergeben und sich zugleich in Geduld tGben missen, um primdr die Betroffenen selbst
agieren und vorgehen zu lassen. Die Expertlnnen sollten bei dieser Vorgehensweise des
Bottom Up Ansatzes lediglich die Rolle der ,,Geburtshelfer(innen) und der Begleiter(innen) in
den gemeinsamen Prozessen des Suchens und Entdeckens” (Lenz 2006: 237) lGbernehmen
und vor allem die Betroffenen selbst agieren lassen. In Folge dessen kann es sein, dass sich
dies oftmals langsamer gestaltet als ein Prozess, der auf der Expertise, Erfahrung und
Schnelllebigkeit anderer Projekte in der Umsetzung beruht. In Summe ist es jedoch
nachhaltiger und effektiver, diesen Weg des Bottom Ups zu gehen, da er neue,
unterschiedliche Zugédnge eroffnet und in Folge viele positive Resultate mit sich bringt. Aus
Sicht der Experten ist demnach wichtig, sich auf diesen Prozess der Auseinandersetzung,

Entscheidungsfindung und Zielfindung einzulassen (Vgl. Lenz 2006: 238 f.).
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3.3.2.1 Vorteile des Bottom Up Modells

Die Vorteile des Bottom Up Ansatzes sind sehr vielfdltig, wenn auf eine genaue und gut
vorbereitete Durchfiihrung Acht gegeben wird. Dies kann unter Einbeziehung von
Erfahrungsberichten anderer erfolgreich durchgefiihrter Bottom Up Projekte erfolgen, damit
Fehler oder Probleme vermieden werden kdnnen. Einen der zahlreichen Pluspunkte dieses
Ansatzes stellt das volle Ausschopfen von lokalem Wissen und Fahigkeiten dar, wodurch
Betroffene selbst zu Expertinnen im Feld werden kénnen. Dies flihrt wiederum zu einer
Starkung des individuellen und kollektiven Selbstwertgefiihls, Selbstbewusstseins und
Verantwortungsgefiihls, aber auch zu mehr Initiative und zum Willen, sich fir die eigenen
Interessen  einzusetzen. Der daraus resultierende  Vorteil ist die breite
Informationsbeschaffung, die, ausgehend von den tatsachlichen Problemen und
Bedirfnissen der betroffenen Personen in den Regionen, ein klareres Bild Uber die lokale
Situation vor Ort gibt (vgl. Dalal- Clayton/Dent 1993: 112). Dies fuhrt auch zu einer Starkung
der lokalen Demokratie, da durch eine starke Birgerinnenbeteiligung verfestigte Hierarchien

verandert werden kénnen (vgl. Littig/GrieBler 2004: 24).

3.3.2.2 Schwierigkeiten und Herausforderungen des Bottom Up Modells

Der Bottom Up Ansatz bringt diverse Herausforderungen mit sich, auf die in der Umsetzung
anhand dieser Strategie Acht gegeben werden muss. Aufgrund der starken Partizipation auf
lokaler Ebene kann es vorkommen, dass die nationale oder institutionelle Ebene wenig bis
gar keine Unterstiitzung bereitstellt, vor allem in finanzieller oder organisatorischer Hinsicht.
Weiter besteht die Mdglichkeit, dass durch die Ermachtigung und Starkung aller in der
Community und durch die Beforderung aller in den Expertinnenstatus auch eine
Uberreprasentation von dominanten Entscheidungstrigerlnnen und neuen Expertinnen
entstehen, was zu Hierarchie- und Machtquerelen flihren kann.
Aufgrund der bereits angesprochenen fehlenden finanziellen Unterstiitzung ist ein weiterer
erschwerender Umstand jener, dass Schwierigkeiten in der Implementierung und Integration
von lokalen Planen in einem grofReren Rahmen auftauchen und somit die Umsetzung durch
fehlende Mittel gebremst wird (vgl. Dalal- Clayton/Dent 1993: 112).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die zwei vorgestellten
Implementierungsmodelle in Bezug auf Partizipation sich durch die konkrete Umsetzung und
vor allem durch das Involvieren der betroffenen Bevdlkerung voneinander grundlegend

unterscheiden. Wahrend beim Teilnahme-Modell bzw. beim Top Down Ansatz Expertinnen
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von oben herab Projekte koordinieren, kreieren und implementieren, sind beim Teilhabe-
Modell bzw. Bottom Up Ansatz die betroffenen Personen selbst die Expertinnen, wodurch
deren Fokus auf individuelle Probleme, aber auch Ressourcen er6ffnet werden kann. Dies
bringt viele Vorteile, wie zum Beispiel eine Starkung der kollektiven und individuellen
Kompetenzen und des Selbstwertgefiihls, sowie eine breite und umfassende

Informationsbeschaffung mit sich.

3.3.3 Die Selbsthilfegruppen

Aber auch Selbsthilfegruppen kénnen in den Umsetzungsstrategien eine wichtige Rolle
spielen und sie besitzen daher in der empirischen Forschung auch einen groRen Stellenwert.
Eine Selbsthilfegruppe setzt den Terminus der Selbsthilfe voraus, was als Prozess verstanden
wird, der, laut Maier (2002: 83), ,durch erlebte Defizite vor allem im physischen,
psychischen und sozialen Bereich [...] angeregt wird”.
Betroffene Menschen, die sich aufgrund von erlebten Defiziten zusammenfinden, schlieBen
sich mit dem Ziel zusammen, gemeinsam die jeweilige Situation zu verbessern. Dieses Ziel
kann durch einen Wandel der persénlichen Lebensumstande und durch gewisse
Veranderungen, die durch das Hineinwirken in das soziale und politische Umfeld passieren,
erfolgen. Matzat (1997) sieht vor allem die regelmaRig stattfindenden Treffen als
richtungweisend fiir den Erfolg der Selbsthilfegruppen. Der Fokus der Gruppenarbeit, die bei
diesen Treffen forciert wird, liegt auf ,Authentizitdt, Gleichberechtigung, gemeinsames
Gesprach und gegenseitige Hilfe” (ebd. 1997: 19). Die Gruppe ist somit ein Instrument, um
die soziale, gesellschaftliche, sowie die personliche und seelische Isolation aufzuheben.
Wichtige Faktoren, auf denen Selbsthilfegruppen beruhen, sind Freiwilligkeit und
ehrenamtliches Engagement. Durch dieses freiwillige Engagement signalisieren die
Mitglieder den Willen zur Mitarbeit. Die gemeinsame Bewaltigung von Krankheiten oder
Problemen, welche durch das Teilen von individuellen Erfahrungen in der Gruppe erleichtert
wird, stellt die inhaltliche Basis solcher Gruppierungen dar. Das kollektive Ziel ist die
Verbesserung der Umstédnde in der Bewaltigung und im Umgang herbeizufiihren, aber auch
durch den Austausch die Verdanderung der personlichen Lebensumstiande besser zu
akzeptieren, sowie das Hineinwirken in das soziale und politische Umfeld zu forcieren. Im
Kollektiv werden die Mitglieder gestarkt und im Idealfall von ihrer Isolation befreit.

Doch nur wenige Selbsthilfegruppen organisieren und gruppieren sich ganz von sich aus.
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Viele Selbsthilfegruppen werden von Selbsthilfeorganisationen bzw.
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen betreut, welche als unterstiitzende Organe innerhalb
einer Selbsthilfegruppe fungieren. Diese Organisationen beliefern die Gruppen mit
Information, Beratung und Versorgung im inhaltlichen, organisatorischen und
administrativen Bereich (vgl. Maier 2002: 85). Die vielleicht groRte Aufgabe von
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen ist es, Weiterbildungen anzubieten, um die
Fahigkeiten und Kompetenzen dieser hinsichtlich der eigenen Krankheit und im Umgang mit
dieser zu erweitern bzw. zu starken. Dabei soll unbedingt darauf geachtet werden, dass
diese Unterstitzung und Beratung nur auf ausdriicklichen Wunsch der Betroffenen
passieren darf (vgl. Maier 2002: 90).
Grundsatzlich  fungieren Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen oft im Sinne des
Empowerment-Ansatzes, wobei die Férderung von Eigeninitiative und sozialem Engagement
im Vordergrund steht (vgl. Maier 2002: 91). Weitere Parallelen zu Empowerment finden sich
auch in der Orientierung an den Starken und Fahigkeiten der Betroffenen selbst und dem

Vertrauen in deren Talente (vgl. Lins; Maier 1998: 197).

3.3.3.1 Voraussetzungen fiir das Funktionieren von Selbsthilfegruppen

Es gibt gewisse Voraussetzungen fir das erfolgreiche Funktionieren von Selbsthilfegruppen.
So ist es ein wichtiges Kriterium der Selbsthilfegruppenunterstiitzungseinrichtungen, dass
keineswegs Fremdhilfe statt Selbsthilfe angeboten oder implementiert werden soll. Dies
trifft auch auf Expertinnen zu, die sich nicht als Leiterinnen der Gruppe, sondern
ausschlieBlich als Begleiterinnen sehen sollen. Dadurch kann hierarchiefreies Arbeiten
gewdhrleistet werden (vgl. Lins/Maier 1998: 197 sowie Maier 2002: 85). Seitens der
Teilnehmerinnen der Selbsthilfegruppen ist vor allem das eigene Engagement und die
Ubernahme von Verantwortung fiir sich selbst und andere Mitglieder ein wichtiger Faktor im

erfolgreichen Funktionieren der Gruppe (vgl. Maier 2002: 90).

3.3.3.2 Vorteile von Selbsthilfegruppen

Die Arbeit in und durch eine Selbsthilfegruppe bietet zahlreiche Vorteilen. So kann ein
Wandel hervorgerufen werden, der vor allem auf der individuellen Ebene stattfindet und
gesellschaftliche Isolation, Resignation, sowie Verleugnung bekdampft und somit zur
Verbesserung der persoénlichen Lebenssituation der Mitglieder beitrdgt. Dies geschieht durch

die Enttabuisierung von Krankheiten, den selbstbestimmten Umgang mit der schwierigen
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Situation einer Krankheit sowie das Sprechen iiber Aktivititen, Angste und Belastungen.
Durch diesen Erfahrungs- und Informationsaustausches erleben die Teilnehmerinnen die
Festigung sozialer Kompetenz und eine Starkung der Eigenverantwortung (vgl. Maier ebd.:
84). Die Methode, welcher sich Selbsthilfegruppen bedienen, ist sicherlich von groRtem
Vorteil dafiir, da durch die gegenseitige Unterstiitzung die Konfrontation mit den eigenen
Anliegen und Bedirfnissen als erklartes Ziel erreicht werden kann. Zudem ermaéglicht diese
individuelle Einstellung einen vergrofRerten Zugang zu (Fach-)Wissen lber die Krankheit, sie

starkt soziale Kompetenzen und verschafft Selbstbewusstsein. (Vgl. Lins/Maier 1998: 190)

3.3.3.3 Ziele von Selbsthilfegruppen

Die Selbsthilfegruppen orientieren sich am jeweiligen Kontext, jedoch verfolgen alle
Selbsthilfegruppen das gleiche Ziel, ndmlich die personliche Lebenssituation der Mitglieder
zu verbessern. Die konkreten Ziele einzelner Gruppierungen orientieren sich nach den
Bedirfnissen der Betroffenen. Generell ist ein vermehrtes Streben zu partizipativen
Ansdtzen zu verzeichnen, wodurch Veranderungen durch die Interaktion von Individuen

moglich sein sollen (vgl. Maier 2002: 91).

4 Erhebungs-, Ausarbeitungs- und Auswertungstechnik

Fiir diese Diplomarbeit wurde eine Feldforschung in Uganda und Tansania von August bis
Oktober 2010 durchgefihrt. Das Ziel der Feldforschung vor Ort war es, die Strukturen und
die Arbeitsweise der Organisationen zu eruieren und kennenzulernen. Den August 2010
verbrachte ich in Uganda, wo ich die Projekte von TASO kennenlernen durfte. Konkret fiihrte
ich ein Experteninterview mit Michael Etukoit und mehrere informelle Gespriache mit
ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen sowie Betroffenen durch. Weiter war die Teilnehmende
Beobachtung ein groBer Bestandteil dieses Monats bei TASO, da dadurch die Beziehungen
zwischen Mitarbeiterlnnen und Personal beobachtet werden konnte. Im September begann
meine Mitarbeit bei MAVUNO in Tansania. Diese Mitarbeit diente der Forschung insforn, als
dass ich als ehrenamtliche Mitarbeiterin bei MAVUNO Einblick in die verschiedenen Projekte
bekam und auch die Arbeit der Selbsthilfegruppe verfolgen durfte. Da sich aufgrund der
Sensibilitat und Intimitat des Themas HIV/AIDS, mangelnder sprachlicher Kenntnisse in der
lokalen Sprache ,, Kihaya” und den knappen Antworten der Mitglieder diverse Probleme bei

den geflihrten Interviews auftaten, wurden informelle Gesprache, ohne Aufnahmegerat, mit
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den Mitgliedern der Selbsthilfegruppe, zur Gewinnung der Informationen, gemacht. Weiter
konnte ich bei einem Treffen der Gruppe teilnehmen sowie das Experteninterview mit
Charles Bahati, dem Leiter der Organisation MAVUNO, durchfiihren.
Die beiden besuchten Organisationen wurden aus verschiedenen Griinden ausgewahlt. Zum
einen, da die Projekte der Organisationen unter anderem auch als ,,Good Practice”- Beispiele
und zur Exemplifizierung fiir erfolgreiche Community Partizipationsprojekte dienen. ,Good
Practice” - Beispiele stellen nicht den Anspruch, die besten Projekte zu sein, sind aber als ein
gutes Beispiel fir erfolgreiche Projekte, die in weiterer Folge auch von anderen
Organisationen fir eine Implementierung von Community-Projekten genitzt werden
konnen, zu sehen. Die ,Good Practice” - Beispiele miissen gewisse Kriterien, wie
Nachhaltigkeit oder Erfolg Uber einen langeren Zeitraum hinaus erfiillen, um als solche
gelten zu kdnnen. Weitere Kriterien sind anerkannte und messbare Ergebnisse, ein konkreter
Einsatzbereich, sowie eine gewisse Aufwand-Nutzen Effizienz (vgl. BMASK 2009). In diesem
Kapitel wird das Forschungsdesign prdsentiert, sowie das Vorgehen bei der Organisation

TASO, respektive MAVUNO dargestellt.

4.1 Die Feldforschung

Die klassische Feldforschung stellt ein essentielles Instrument von Sozialwissenschafterinnen
dar. Dadurch, dass der Gegenstand in der natiirlichen Umgebung erforscht wird, bringt es
viele Vorteile mit sich. Einer der Vorteile ist die Teilnahme an alltaglichen Situationen vor
Ort, welche Verzerrungen reduziert und vermeidet. Weiter ergibt sich durch die
Feldforschung eine Art Blick von Innen, diese wird durch die AuRenperspektive von dem/der
Forscherln erganzt. Die qualitative Vorgangsweise macht es moglich, die Ergebnisse moglich
nah am natirlichen und gegebenen Kontext zu erforschen, ohne jedoch zu vergessen, dass
die bloRe Anwesenheit des/der Forscherln die Situation bereits verandern kann (vgl. hierzu
Mayring 2002: 55 u.a.m.).
Der/Die Feldforscherln nimmt im Feld eine spezielle Rolle ein. Diese Position ist zum einen
die der/des Forscherln, zum anderen die der/des Teilnehmerin. Es bedeutet, dass es
essentiell ist, sich dieser Positionen bewusst zu sein. Einerseits sollte eine kritische Distanz zu
auftretenden Ereignissen von Seiten des/der Forscherln stattfinden, andererseits jedoch

bewusste Anteilnahme an ablaufenden Prozessen (vgl. Mayring 2002: 57). Um mit dieser
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Ambivalenz umgehen zu kénnen, ist es ratsam, alle Erlebnisse, die persénlicher Natur sein
kénnen, zu dokumentieren und niederzuschreiben (vgl. Mayring 2002: 57).
Der erste wichtige Schritt vor Beginn der Feldforschung besteht darin, eine konkrete
Fragestellung festzulegen und diese genau abzuklaren. Erst danach kann der Kontakt zu
relevanten Forschungsplatzen, Organisationen, Institutionen oder Individuen hergestellt
werden, da im jeweiligen Feld Anhaltspunkte im Forschungsvorhaben gegeben sein missen.
Ein weiterer Schritt, nach dem erfolgreichen Abstecken der Rahmenbedingungen, ist die
tatsachliche Forschung vor Ort, die dem Zweck der Materialsammlung dient. Dem folgt die
Auswertung des Materials, welches durch Auswertungsrichtlinien geschehen muss (vgl.
Mayring 2002: 56).
Im Rahmen meiner Feldforschung wurden zwei Organisationen im Vorfeld ausgewahlt. Diese
waren durch Internetrecherchen, persénliche Empfehlungen und anerkannte Reputation in
der NGO-Bewegung eruiert wurden. Die Kontaktaufnahme erfolgte zum einen durch das
Internet, zum anderen auf der Weltaidskonferenz, die im Juli 2010 in Wien stattfand und an
welcher ich als Mitarbeiterin und Besucherin teilgenommen habe. Diese Konferenz
ermoglichte mir einen guten Einblick in Aktionismus rund um HIV/AIDS, sowie die
Moglichkeit der Kontaktaufnahme mit verschiedenen Organisationen. Im Verlauf der
Forschung konkretisierten sich die Forschungsfrage und die Subforschungsfragen und die
Feldforschung konnte gestartet werden. Die ausgewerteten Ergebnisse stellen das Kernstlick
der Darstellung im nachsten Kapitel dar. Zuvor folgt noch die detaillierte Darstellung der
konkreten Feldforschung in Tansania und Uganda.
Fir die vorliegende Diplomarbeit wurde die Feldforschung als eigenstandige qualitative
Methode gewahlt, da durch die Mitarbeit und die informellen Gesprache vor Ort Einsicht in
die ablaufenden Prozesse der Organisationen und ihrer Arbeit in Bezug auf den Abbau von
Stigmatisierung bei HIV/AIDS gewonnen werden konnte.
Aufgrund der Sensibilitdt des Themas war es von Noten, ein freundschaftliches Verhaltnis
mit den Mitarbeiterinnen der NGOs herzustellen, da gewisse Prozesse ansonsten nicht
beobachtbar gewesen waren.
Hsin Yang, Kleinman et. al (2006) betonen den Stellenwert von ethnographischen Methoden

flr die Forschung in einem sensiblen Bereich, wie HIV/AIDS:
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»Ethnographic methods (e.g., participant observation) are especially suitable
because: [...] many stigma-related topics may initially be avoided and may only
emerge with prolonged ethnographic contact” (Hsin Yang/Kleinman et. al
2006: 1533).

Die Autoren sprechen in diesem Zusammenhang von der klassischen Form der
Teilnehmenden Beobachtung, die es moglich macht, sensible Themen wie Stigma aufgrund
von HIV/AIDS zu erforschen. Denn fiir die Offnung hinsichtlich so eines sensiblen Themas
bedarf es gegenseitiger Kenntnis und Vertrauen. Die eigene Beobachtung vor Ort, der
Umgang der Menschen mit der Krankheit, die Bewaltigungsmechanismen und
Bekampfungsstrategien von Stigma aufgrund von HIV/AIDS konnten, im Hinblick auf die
Forschungsfrage, am besten durch die Feldforschung vor Ort im Detail eruiert werden. Die
Dauer der Feldforschung variiert je nach persénlichen Ressourcen, Fragestellung und
aktuellen Gegebenheiten vor Ort. In meinem Fall war die Dauer der Feldforschung zwei

Monate, wovon ich ein Monat in Uganda und ein Monat in Tansania verbrachte.
4.1.1 Die Teilnehmende Beobachtung

Die Teilnehmende Beobachtung stellt eine wichtige Methode bei qualitativen
Feldforschungen dar, weil durch die Ndhe zum Forschungsgegenstand, die der/die
Forscherln im Forschungsprozess bekommt, er/sie selbst aktiv an sozialen Prozessen und
Situationen teilnehmen kann, um somit die Situationen und Lebensumstidnde besser und
detaillierter wahrnehmen zu koénnen. Dies wird durch die etablierten personlichen
Beziehungen mit den Menschen im Forschungsfeld ermdoglicht (vgl. Mayring 2002: 80).
Dieses Eintauchen des/der Forscherin, aus der Perspektive der Teilnehmerlnnen, in das
untersuchte Feld, stellt eines der groRten Vorteile bei der Teilnehmenden Beobachtung dar
(vgl. Flick 2010: 287 u.a.m.). Die Teilnehmende Beobachtung hat — &hnlich wie die
partizipative Methode — den Vorteil, dass sie den/die Forscherln ndaher am beforschten
Gegenstand herantreten lasst, was vor allem bei sensiblen Themen, wie Stigma und
Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS von groBer Bedeutung ist (vgl. Mayring 2002: 80).
Meine Teilnehmende Beobachtung fand zum einen bei der Organisation TASO in Uganda von
Ende Juli bis Ende August 2010, zum anderen bei MAVUNO von Ende August bis Ende
September 2010 in Tansania statt. Die HIV/AIDS Selbsthilfegruppe von MAVUNO hat sich
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erst 2009 formiert, weswegen es sehr spannend war, eine Pioniergruppe in ihrer Entstehung
zu beobachten. Vor allem die Besuche in den Hausern der Mitglieder, sowie das
Gruppentreffen und die informellen Gesprache mit den Betroffenen gaben Auskunft Gber
die Bedirfnisse, Probleme und Moglichkeiten, die diese haben. Die Beobachtungen wurden
wahrend des Aufenthalts in Uganda und Tansania anhand von Memos, Tagebucheintragen,
Kommentaren oder Beobachtungsprotokollen aufgezeichnet. Den Forderungen des
deskriptiven und analytischen Prozesses folgend wurden Beobachtungen niedergeschrieben.
Dies geschah durch das Niederschreiben der Feldnotizen ins Tagebuch, da diese neues
Verstandnis und neue Erkenntnisse mit sich bringen kénnen, wodurch auch die persénlichen
Erfahrungen besser verarbeitet werden konnten (vgl. Emerson et. al 1995: 100). Durch das
Aufschreiben der Erfahrungen wurde somit ein erster Prozess der Verarbeitung und des
Verstandnisses eroffnet. Es gibt diverse Moglichkeiten, die Erfahrungen niederzuschreiben.
Hierbei ist jedoch auch die Tatsache, dass etwas niedergeschrieben wird, von Bedeutung.
Die Anmerkungen und Notizen sind unterschiedlicher Natur: Es kann zwischen Memos,
Kommentaren, Tagebucheintrdgen oder Beobachtungsprotokollen unterschieden werden,
wobei bei dieser Forschung der Fokus vor allem auf Tagebucheintragen und Memos lag. Die
Verschriftlichung der Teilnehmenden Beobachtung passierte bereits wahrend der Forschung,
in kleinen Pausen. Dabei muss vor allem auf die Strukturierung der Protokolle Wert gelegt
werden, weil dies nach Beendigung der Forschung eine bessere Sichtung ermdéglicht (vgl.
Mayring 2002: 82).
Eine der Schwierigkeiten dieser Methode liegt darin, dass nicht alle sozialen Prozesse und
Phdanomene beobachtbar sind. Nicht nur die Wahl des Zeitpunkts, des Ortes und der
beteiligten Personen sind fiir das Gelingen der Forschung wichtig, auch die Begrenzung der
Beobachtungszeit, welche oftmals vom Zeitmangel gepragt ist, spielt hierbei eine Rolle (vgl.
Flick 2010: 295 u.a.m.). So gab es im Rahmen dieser Forschung diverse Probleme und
Herausforderungen. Ein Problem stellten die weiten Entfernungen dar, die allesamt zu Ful3
zurickgelegt werden mussten. Dazu kam, dass zum Zeitpunkt der Forschung gerade die
Regenzeit begonnen hatte, welche manche Gruppenteilnehmerinnen daran hinderte, zu den
Gruppentreffen zu kommen, da sie ihre Hltten nicht verlassen konnten. In dieser Forschung
gab es, erganzend zur Teilnehmenden Beobachtung, Interviews. Diese Interviews wurden
mit dem Einverstandis der Interviewpartner digital aufgezeichnet, transkribiert sowie

anhand einer qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet.
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4.1.2 Die Interviews

Interviews sind in dieser Arbeit eine erganzende Methode, um zu einem ganzheitlichen und
aussagekraftigen Ergebnis zu kommen. Fir die Beantwortung der Forschungsfrage wurden
leitfadengestiitzte Interviews durchgefiihrt.

Die Befragung anhand qualitativer Interviews hat den Vorteil, dass durch die relativ offene
Gestaltung der Interviewsituation die Sichtweise und die Meinung der Befragten aufgezeigt
werden kann (vgl. u. A. Flick 2010: 194).
Das problemzentrierte Interview ist auf ein Problem hin ausgerichtet, was bedeutet, dass
sich die Fragen des Interviews an der spezifischen Problemstellung orientieren. Diese
konnen jedoch, je nach Antworten des/der Interviewten im Verlauf des Interviews, leicht
abgewandelt werden (vgl. Mayring 2002: 66).
Insgesamt wurden Interviews von unterschiedlicher Dauer mit zwolf Personen durchgefiihrt.
Die Interviewpartnerinnen bestanden zum einen aus zehn Mitgliedern der Selbsthilfegruppe
und zum anderen aus zwei Experten der besuchten Organisationen. Leider gab es Probleme
im Hinblick auf die Interviews mit den Mitgliedern der Selbsthilfegruppe. Zum einen war das
Thema der Interviews sehr intim und personlich, so dass die Mitglieder nur bedingt sprechen
konnten und wollten. Dieser Umstand duflerte sich in sehr knappen und standardisierten
Antworten von ihrer Seite. Einen anderen Grund fir die Schwierigkeiten stellten die
Sprachbarrieren dar, da die Halfte der befragten Menschen ausschlieBlich Kihaya, die zweite
andere lokale Sprache in der Region, sprach. Dieser Umstand fihrte also zu einem
Sprachdilemma, weil dies im Vorhinein nicht kommuniziert wurde und deswegen keine
Vorbereitung hinsichtlich dieser Herausforderung stattfinden konnte. Die Dolmetscherin
konnte nur teilweise sinngemaR Ubersetzen, da sie die Sprache selbst nur bedingt
beherrschte. Weiter wurden manche Antworten der Teilnehmerlnnen so formuliert, dass es
der offiziellen Gesinnung und Ausrichtung der Organisation entsprach bzw. dieser zuspielte.
Das bedeutet also, dass es nur schwer gelang, in der kurzen Zeit wirkliche Ergebnisse zu
erhalten, da die Mitglieder der Selbsthilfegruppe mir anscheinend in dieser Situation nicht
genlgend trauten bzw. Angst davor hatten eine eigene Meinung zu duflern. Diese Probleme
und Hindernisse in der Durchfiihrung und Auswertung der zehn Interviews mit den
Mitgliedern der Selbsthilfeorganisation flihrten dazu, dass ich die Interviewantworten der
zehn Teilnehmerlnnen der Selbsthilfegruppe fir die Forschung nicht verwenden konnte. Die

Ergebnisse, welche also im Folgenden dargestellt werden, sind diejenigen aus der
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Teilnehmenden Beobachtung, den informellen Gesprachen, sowie den Experteninterviews.
Bei den Experten konnten die Interviewten durch ihre Expertise und das Wissen in dem Feld
als Reprdsentant einer Organisation, unmittelbar und spontan auf die Fragen antworten.
Diese Interviews konnten — im Gegensatz zu den anderen — verwendet werden.
Das Experteninterview dient meist in seiner Natur vor allem der Eruierung von
Detailinformationen, die eine Ergdnzung zu Erkenntnissen durch andere Methoden, in
diesem Fall der Teilnehmenden Beobachtung und der informellen Gesprache, ist. Der
Interviewleitfaden fur die Experteninterviews war bereits im vor der Forschung, noch in
Osterreich, zusammengestellt worden und es wurde bei der Durchfiihrung der Interviews
nur bedingt davon abgewichen.
Die Fragen drehten sich anfangs vor allem um die Organisationen (TASO bzw. MAVUNO).
Hierbei war vor allem die Struktur und der Aufbau, sowie bereits konkret die Projekte in den
ruralen Gegenden von Bedeutung fiir die Interviewfragen. Der Zugang der Organisationen zu
Stigma und Stigmatisierung sowie die Bekampfung von diesen Phanomen in Zusammenhang
mit HIV/AIDS durch die Community kennzeichnete den nachsten Block im Interviewleitfaden.
Weiter konzentrierten sich die Fragen im Speziellen auf die Methode der Partizipation
innerhalb der Community. Der weitere Fokus der Interviews lag auf der konkreten
Umsetzung der Ziele durch die Selbsthilfegruppen bzw. ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen,
die malRgeblich am Erfolg der Bekdampfung von Stigma und Stigmatisierung von HIV/AIDS
Patientlnnen beteiligt sind. Hierbei waren die Fragen vor allem auf die Motivationsgriinde
der Mitarbeiterlnnen ausgerichtet. Zu Beginn wurde den Interviewpartnern der
Forschungsgegenstand und die konkrete Forschungsfrage erlautert, um ihnen das Anliegen
der Forschung zu demonstrieren.

Die Auswertung der halbstandardisierten Interviews fand in dieser Arbeit durch das
Codierungsverfahren der qualitativen Inhaltsanalyse statt. In diesem Sinne wurden die
Experteninterviews nach der zusammenfassenden Inhaltsanalyse ausgewertet, wie im

nachsten Kapitel ersichtlich ist.

4.2 Das Forschungsfeld
Das Forschungsfeld befand sich also in Uganda und Tansania und hierbei konkret im der
Region rund um die Hauptstadt Ugandas, Kampala, sowie dem Stiden des Landes zum einen

und zum anderen in die nordwestliche Kagera Region in Tansania, mit lhanda als Ort, an
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welchem die Organisation MAVUNO ihren Sitz hat. Dabei ging ich hauptsachlich von der
Arbeit und dem Tatigkeitsfeld von zwei Organisationen, TASO und MAVUNO, welche zum
einen in Uganda, zum anderen in Tansania tatig sind, aus. Diese entwicklungspolitischen
Nichtregierungsorganisationen setzen sich vor allem fir die Verbesserung der Zustdnde in
Bezug auf HIV und AIDS in der Region, in der sie tatig sind, ein. TASO arbeitet, wie weiter
unten ersichtlich wird, ausgehend vom Hauptgebdude in Kampala, durch ihre Service-
Zentren im ganzen Land und versorgt somit Uganda mit verschiedenen Dienstleistungen,
HIV/AIDS betreffend. MAVUNO hingegen konzentriert sich vor allem auf die nordwestlich
gelegene Kagera Region. Das Anliegen MAVUNOS ist, die Lebenssituation der Menschen vor
Ort, vor allem im Ort Ihanda, welcher in der Kagera Region liegt, zu verbessern. Die Arbeit
der Organisationen geschieht in vielfaltiger Weise. Das bedeutet, dass der Wirkungskreis und
die Art und Weise der Arbeit je nach Nachfrage und Region unterschiedlich ist. Konkret heiflt
dies, dass TASO sowohl in den Stadten, als auch in landlichen Gebieten mit
Aufklarungskampagnen prasent ist und auf akute Falle reagieren muss. MAVUNO und die
Selbsthilfegruppe von MAVUNO konzentriert sich eher auf die Region rund um lhanda,
welche durch landwirtschaftliche Flachen gepragt ist. Auf die Grinde fur die Wahl dieser
Lander und die konkreten beforschten Organisationen wurde bereits in Kapitel 2 und 4.1
kurz eingegangen. Durch die intensive Beschaftigung mit Uganda und Tansania, die
Verfolgung einiger Projekte, die hohe Pravalenz in diesen Landern (Vgl. UNAIDS 2010a) und
mein personliches Interesse flir das Thema nahm die Forschung mit der Zeit Gestalt an und
ich beschloss nach Uganda und Tansania zu fahren. Ein entscheidender Punkt hierflir war die
Mitarbeit auf der XVIII. Internationalen AIDS Konferenz der IAS (International AIDS Society) *
in Wien im Juli 2010, da hierbei personliche Kontakte zu den beforschten Organisationen
gekniipft werden konnten. Diese Kontakte waren von grolRer Bedeutung, da in Folge manche

Personen als Schlisselfiguren im Land fungierten.

4.2.1 Vorstellung der Organisationen TASO und MAVUNO

Die Organisationen, die fur die Beantwortung der Forschungsfrage ausgewahlt wurden, sind
zum einen TASO (The AIDS Support Organisation) in Uganda und zum anderen MAVUNO
(das bedeutet ,Ernte” in Kiswahili) in Tansania. Die Wahl fiel, wegen einiger wichtiger

Kriterien, auf diese Organisationen. Zum einen war deren internationale gute Reputation

> vgl. offizielle Homepage der Internationalen AIDS- Konferenz http://www.aids2010.org/ (Zugriff 01.06.2012,
07:12)
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wichtig, dies gilt fir TASO zum einen und MAVUNO zum anderen. Es stellte sich dartber
heraus, dass beide Organisationen, TASO schon seit zwei Jahrzehnten und MAVUNO erst seit
kurzem, ihre Projekte anhand von Community Partizipationsansadtzen, mit speziellem Fokus

auf ruralen Gegenden gestalten (vgl. Iliffe 2006: 99).

TASO Uganda

TASO sieht sich als eine der ersten Organisationen zur effektiven HIV/AIDS Bekdampfung in
Uganda. TASO (,The AIDS Support Organisation”) ist eine indigene HIV/AIDS Service
Organisation. Die Organisation wurde 1987 von Noerine Kaleeba und 15 weiteren Personen
gegrindet. Sie alle hatten ein gemeinsames Schicksal erlitten, da sie entweder selbst HIV
positiv waren oder indirekt, durch HIV positive Familienangehdrige oder Freundinnen,
betroffen waren. Die Griindungszeit war von vielen informellen Treffen gepragt, um sich
gegenseitige psychologische und soziale Unterstlitzung zu gewahren, da das Bediirfnis nach
Hilfe und nach dem Teilen von Erfahrungen groB war. Die Dienstleistungen, die die
Mitglieder anfangs erbrachten (Krankentransporte, Beratungen, medizinische
Hilfestellungen) wurden von ihnen auf ehrenamtlicher Basis durchgefiihrt. Die Organisation
kann also als Ergebnis von kollektiv erlebten Erfahrungen hinsichtlich Ignoranz,
Diskriminierung und Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS aufgefasst werden. Heute ist die
Nichtregierungsorganisation TASO mit elf Service Zentren und vier Regionalbiros in Uganda
vertreten (vgl. TASO Uganda 2012a). Der inhaltliche Fokus von TASO liegt in der Bekampfung
von sozialen Barrieren hinsichtlich HIV/AIDS, wie Stigma, Ignoranz und Diskriminierung. Als
eine der ersten Organisationen, die in diesem Bereich arbeitete, wurde TASO zu einer
international anerkannten hoch respektierten Organisation, wie auch John lliffe (2006: 99)
wirdigt:

“Africa’s best-known NGO was The Aids Support Organisation (TASO) in Uganda, ‘the

first indigenous NGO in Africa to respond to the needs of people living with HIV’. [...]
they aimed to combat the prevailing stigmatization and neglect of people with Aids

0

by teaching them to ‘live positively’”.
Die Vision von TASO ist es, in einer Welt zu leben, in der es zu keinen HIV-Neuinfizierungen
mehr kommt. Weiter versucht TASO auch, betroffene Menschen zu ermutigen, sich ihrer
Krankheit zu stellen, um so zu lernen, damit umgehen zu kénnen. , A World without AIDS*,
bzw. ,Living positively with AIDS” ist demnach die offizielle Gesinnung von TASO (Vgl. TASO

Uganda 2012a). Um diese Ziele erreichen zu kénnen, ist TASO in vielen (inter)nationalen
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Netzwerken prasent und wird durch engagierte ehrenamtliche Mitarbeiterinnen unterstitzt.
Die Angebote von TASO sind zahlreich. So wurden bereits im Jahr 2003 iber 75.000
Beratungsgesprache mit Betroffenen abgehalten und {ber 100.000 Menschen in
verschiedener Weise unterstiitzt, was TASO aktuell zur groRten Organisation im
Tatigkeitsbereich HIV/AIDS in ganz Afrika macht (Vgl. lliffe 2006: 99). Heute unterstiitzt TASO
jahrlich bis zu 100.000 Menschen durch psychologische, soziale und allgemeine, sowie
medizinische Beratungen. Seit dem Grindungsjahr konnten tber 40.000 Menschen dank
TASO mit der Antiretroviralen Therapie beginnen, welche die lebenswichtigen Medikamente
fur HIV/AIDS Patientlnnen beinhaltet. Insgesamt sind (iber 200.000 Menschen bei TASO
registriert. Zur Zeit werden (ber 5.000 AIDS-Waisen durch Schulgelder, Schulutensilien und
Ahnlichem von TASO unterstiitzt (Vgl. TASO Uganda 2012a). Die Offentlichkeitsarbeit von
TASO ist im ganzen Land prasent. Einige dieser 6ffentlichkeitswirksamen Beispiele sind
Plakate, die auf Ubertragungswege von HIV/AIDS, sowie die Mdglichkeiten zur Vermeidung

einer Ansteckung aufmerksam machen. Siehe hierzu Kapitel 8.1.

MAVUNO Tansania

Die Wahl fir die Feldforschung bei MAVUNO (,,Ernte” auf Kiswahili) ergab sich vor allem
dadurch, dass MAVUNO eine Selbsthilfeunterstiitzungsorganisation ist, die einer
Selbsthilfegruppe, die sich von selbst aus formiert hatte, die Moglichkeit der Realisierung der
Gruppe gab. MAVUNO selbst existiert seit 1993, wohingegen sich die Selbsthilfegruppe, die
Pionierarbeit in der Region leistet, erst 2009 formiert hat. Diese Selbsthilfegruppe ist eine
durch den Bottom Up Ansatz etablierte Vereinigung von zehn HIV/AIDS betroffenen
Personen. MAVUNO unterstiitzt als Selbsthilfeunterstitzungseinrichtung diese Gruppierung
und ermoglicht somit den Fortbestand und die inhaltlichen Projekte dieser Gruppe.
MAVUNO ist eine Nichtregierungsorganisation in lhanda. Ihanda liegt im Bezirk Karagwe, in
der Region Kagera, in Nordwesttansania. Die Feldforschung bei MAVUNO wurde von Ende
August- Ende September 2010 durchgefiihrt. Diese war vor allem durch die Mitarbeit in der
Organisation gepragt. Diese ermoglichte es, die Sichtweise der Betroffenen verstehen zu
lernen. Weiter konnte dadurch, wahrend der vierwochigen Forschung, ein gegenseitiges
Vertrauen hergestellt werden.

MAVUNO als Nichtregierungsorganisation war 1993 von 34 Landwirtschaftsmitarbeiterinnen
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aus lhanda gegriindet worden. Der Name MAVUNO ist Kiswahili und steht flir Ernte oder
Ertrag. MAVUNO folgt in den durchgefiihrten Projekten einem Bottom Up orientierten
Ansatz, um den allgemeinen Lebensstandard, die Lebensqualitdt und das Einkommen fir
Communities in der ruralen Region zu verbessern. Dies impliziert auch die Verbesserung
hinsichtlich der Stigmatisierung von betroffenen Menschen, die mit der Krankheit HIV/AIDS
leben. MAVUNO sieht sich als eine Non-Profit Organisation mit Mitgliedern, welche in
regelmaligen Treffen bei den Generalversammlungen ihre Meinungen einbringen kénnen.
Der Bottom Up orientierte Ansatz bedeutet die Implementierung von Projekten durch die
Beteiligung der Menschen in der Community. Ein wichtiger Punkt in der Umsetzung der
realisierten Projekte sind auch die durchgefiihrten Workshops zu unterschiedlichen Themen.
Den Mitarbeiterinnen von MAVUNO ist es ein Anliegen, viele innovative Ideen und
Meinungen einzuschlieRen, um bestmogliche Ergebnisse, sowie ein
Verantwortungsbewusstsein fir und mit der lokalen Community in Bezug auf die
Verbesserung in der Region gewahrleisten zu kdnnen. So heilfit es im Programm von
MAVUNO (2011): ,,We affirm that the only development that will succeed is development
that is recognized and embraced by the local community [...] and ensures that our work is
driven by and for the people” (MAVUNO 2011). Das Projektangebot von MAVUNO reicht,
abgesehen von der HIV/AIDS Selbsthilfegruppe, von  agrarwirtschaftlichen
Erweiterungsprojekten tGber Umweltschutzprojekte, Mikrofinanzservices, Wassertank- und
Regenwassertankbau bis hin zu Bildungsprojekten und -unterstitzung fir benachteiligte

Kinder in der Region (vgl. MAVUNO 2011).

4.2.2 Vorstellung der Interviewpartner

Die Experteninterviews wurden zum einen mit Etukoit Michael, dem Programmmanager von
TASO Uganda und zum anderen mit Bahati Charles, dem Leiter von MAVUNO Tansania,

durchgefihrt.

Michael Etukoit

Michael Etukoit ist ein Spezialist auf dem Gebiet der Community Programme. Er leitet das
Programmmanagement bei TASO Uganda und arbeitet im Mulago Krankenhaus in Kampala.

Er ist auf die palliative Pflege, die offentliche Gesundheit und die HIV-Programmgestaltung
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spezialisiert. Etukoit hat einen Bachelor fir Medizin und einen Bachelor fiir Chirurgie an der
Makerere Universitat in Kampala erworben. Sein Diplom in Palliativer Pflege sowie seinen
Master des 6ffentlichen Gesundheitswesens hat er ebenfalls an der Makerere Universitat fur
Gesundheit bezogen. Etukoit koordinierte von 2001-2002 das medizinische Zentrum bei
TASO linja, er war Zentrumsmanager bei TASO Entebbe von 2003-2004, sowie Programm-
Koordinator des ART-Programms bei TASO Kampala von 2005-2007. Beim ART-Programm in
Kampala koordinierte er die Projekte rund um die Distribution der ART-Therapie an die
Individuen, sowie die Aufklarungskampagnen rund um diese Therapie. Im Jahr 2007
Ubernahm er seinen jetzigen Posten als Leiter des Programmmanagements bei TASO. Hierbei
ist er fur die Koordination und Weiterentwicklung der verschiedenen Programme von TASO
zustandig. Diese umfassen die Aufklarung, Pravention, verschiedene Therapie-Arten sowie
die Koordination der Theatergruppe. Etukoit hat eine eigene Strategie fiir ,,Community
Based Home Care” und die Kinderbetreuung bei TASO entwickelt. Er war zudem maligeblich
bei der Férderung der Hausbesuche, vor allem im Bereich der Beratung und HIV-Tests
beteiligt, koordinierte und expandierte die ART-Therapie und arbeitet stark mit
internationalen Partnern, wie CDC, USAID oder Global Fund zusammen (Vgl. TASO Uganda
2012b). Das Experteninterview mit Michael Etukoit fand in seinem Biiro, im Mulago
Krankenhaus in Kampala, Uganda am 25. August 2010 statt. Das Interview selbst verlief sehr
gut, ohne Stoérungen von aullerhalb. Die Expertise und die Erfahrung von Herrn Etukoit
waren sehr hilfreich fir die Interviewsituation, da er die Fragen sehr gut und koharent
verband und einen roten Faden durch seine Antworten herstellte. Das Interview dauerte
eine knappe Stunde und orientierte sich, wie schon weiter oben erwahnt, am zuvor
erstellten Interviewleitfaden. Herr Etukoit versorgte mich nach dem Interview auch noch mit
Informationsmaterial von TASO und nahm sich Zeit, mit mir Uber die HIV/AIDS Thematik in

Osterreich und die kurz davor zu Ende gegangene AlDS-Konferenz zu sprechen.
Charles Bahati

Der zweite Experte ist Charles Bahati, der Projektleiter der Organisation MAVUNO. Er
studierte Inofrmationstechnologie in Mwanza. Bahati wechselte bald darauf zu
Betriebswirtschaft und schloss dort seine universitare Weiterbildung ab. Bahati fiihlte sich
jedoch im ausschlielRlich betriebswirtschaftlichen Leben nicht wohl und wechselte deshalb

zuriick nach lhanda, um dort von seinem Vater die Leitung der Organisation MAVUNO zu
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Ubernehmen. Seitdem arbeitet er als Projektleiter bei MAVUNO und kooperiert mit
internationalen Partnerinnen, um die Situation in lhanda und der Kagera Region zu
verbessern. Das Experteninterview mit Charles Bahati fand am 20. September 2010 in
seinem Biiro am MAVUNO Grund statt. Die Interviewsituation mit Herrn Bahati war von
einem standigen Kommen und Gehen seiner Mitarbeiterlnnen gepragt, da seine Meinung
bei Entscheidungen von groRRer Bedeutung ist. Dies irritierte zum Teil den Verlauf des
Gesprachs, weswegen die Fragen oOfter wieder aufgenommen werden mussten, um die
Kontinuitdt des Gesprachs gewahrleisten zu kénnen. Auch Charles Bahati gab sehr fundierte
und inhaltlich relevante Antworten. Da Herr Bahati seine Organisation bereits international
vorgestellt hatte, war es fir ihn kein Problem, auf meine Fragen einzugehen und diese mit
guter Kenntnis der Inhalte, zu beantworten. Das Gesprach dauerte auch in diesem Fall ca.

eine Stunde.

4.3 Die Auswertungsmethode

Die gesammelten Daten wahrend der gesamten Feldforschung einschlieRlich der Interviews
wurden mittels der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet.
Wesentlich fir die qualitative Inhaltsanalyse ist die Fragestellung (vgl. Mayring 2010: 56).
Im Fall dieser Diplomarbeit wurde die zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring
(2010: 65) verwendet. Das Ziel der zusammenfassenden Inhaltsanalyse ist es, das Material so
zu reduzieren, dass alle inhaltlich relevanten Aspekte erhalten bleiben (vgl. ebd.: 65). Diese
dabei stattfindende Abstraktion ist das Ergebnis der Bildung von Kategorien, in welche das
Material geordnet wird.
In Bezug auf diese Arbeit fand die Analyse der Transkripte auf die Fragestellung ,Wie kann
Community Partizipation helfen, Stigma, aufgrund von HIV/AIDS, abzubauen?“ in 7 Schritten
statt.

Angefangen wurde mit einer Bestimmung der Analyseeinheiten. Dies konnte erst nach der
Konkretisierung des Materials anhand der Forschungsfrage passieren. Dann war es
notwendig, das Material bereits durch die Forschungsfrage und die relevanten Textstellen so
zusammengefasst zu haben, dass daraus Kategorien ableitbar sind (vgl. Mayring 2010: 69).
Fir die Auswertung der Interviews und der Teilnehmenden Beobachtung fand eine
Transkription bzw. Protokollierung statt. Im nachsten Schritt folgte die Paraphrasierung der

inhaltstragenden Textstellen. Das heillt, dass die vorab festgelegten Kategorien
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zusammengefasst wurden. Dies passierte im Fall dieser Forschung anhand eines Raster-
Systems, in welches die einzelnen Textstellen eingearbeitet wurden und sukzessive reduziert
wurden. Im dritten Schritt folgte die erste Reduktionsphase. Hierbei wurden durch die
Generalisation erste Verallgemeinerungen getroffen. Im konkreten Fall bedeutet das die
Erstellung eines Abstraktionsniveaus, wobei unwichtige bzw. nichtssagende Passagen bereits
ausgelassen werden. Die Reduktion durch Selektion stellte den nachsten Schritt in der
Analyse dar. Die irrelevanten Passagen und Paraphrasen die sich aus dem Material ergeben,
wurden in diesem Schritt selektiert und folglich weggelassen. AuBerdem fand eine
Ausklammerung der inhaltsgleichen Formulierungen statt (vgl. ebd.:69) Nun folgte die
Reduktion durch die Makrooperatoren Blindelung, Konstruktion und Integration. Es erfolgte
dann eine weitere Reduktion der im Transkript verstreuten Passagen und eine Formulierung
in eigenen Worten. Im Konkreten fand hier auch bereits eine erste Rickiiberprifung des
herausgearbeiteten Materials statt. AnschlieBend wurden die bereits riick Uberpriften,
neuen Kategorien in ein Kategoriensystem geordnet und strukturiert. Als Ergebnis konnte
ein ,neues, allgemeineres und knapperes Kategoriensystem” (Mayring 2010: 69) erstellt
werden, wozu bei dieser Arbeit ein Raster mit Nummerierungen diente. Den letzten Schritt
stellte die Riickiiberprifung des Kategoriensystems dar. Hierbei fand eine Sichtung und ein
Vergleich mit dem Ausgangsmaterial statt. Daflir war es wichtig zu examinieren, ob keine
relevanten Textpassagen vergessen oder durch zu groBe Reduktionsschritte weggelassen
wurden. Die Auswertung wurde demnach anhand dieses Schemas vorgenommen und wird
im folgenden Kapitel, der Darstellung der Ergebnisse, aufgelistet. Hierbei ist festzuhalten,
dass ,das gesamte Kategoriensystem [...] in Bezug auf die Fragestellung und die dahinter
liegende Theorie interpretiert” (Mayring 2002: 117) wurde. In meinem Fall waren, neben der
Experteninterviews und der informellen Gesprache, Memos und Ankerbeispiele besonders
wichtig. Diese Memos und Ankerbeispiele wurden jeden Abend in das
Feldforschungstagebuch aufgeschrieben und zusammengefasst, um die Erlebnisse in eigenen
Worten wiederzugeben und nicht zu vergessen. Vor allem nach den Besuchen bei den
Mitgliedern der Selbsthilfegruppe wurden viele Memos aufgeschrieben, da diese Besuche

sehr heterogen und interessant waren.
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5 Darstellung der Ergebnisse

Die Vorstellung der Ergebnisse stellt den Fokus in diesem Kapitel dar. Diese wurden aus der
Teilnehmenden Beobachtung, den Experteninterviews sowie den informellen Gesprachen,
die von der Forschungsfrage geleitet waren, abgeleitet. Es werden Ankerbeispiele (Vgl.
Mayring 2002: 118), als Beispiele fiir die einzelnen Kategorien zum besseren Verstandnis
vorgestellt. Die Vorstellung der Kategorien passiert in den folgenden zwei Schritten. Der
erste dient der Prdsentation der Ergebnisse im Hinblick auf die besuchten Organisationen,
TASO und der zweite jener der Darstellung der Ergebnisse im Hinblick auf die der

Organisation MAVUNO.

5.1 Ergebnisse der Forschung bei TASO

Nun folgt eine Prasentation der Ergebnisse beziiglich der Organisation TASO. Hierzu werden
die einzelnen Kategorien vorgestellt und zum besseren Verstandnis mit ausgewahlten
Textpassagen untermauert. Die Ergebnisse orientieren sich vor allem an den Hauptaufgaben
von TASO, welche die Reduktion von Stigmatisierung und Diskriminierung aufgrund von

HIV/AIDS zum Ziel hat.

Die Wissens- und Aufklarungsarbeit

Die Organisation TASO hat es sich zum Ziel gemacht, die Verbreitung von Wissen (ber
HIV/AIDS zu fordern, um somit Neuinfizierungen effizient entgegenwirken zu kénnen. TASO
sieht die Aufklarung als ein Instrument zur Einddmmung von Stigma und Stigmatisierung
aufgrund von HIV/AIDS. Aus diesem Grund liegt der Fokus der zahlreichen Workshops,
Weiter- und Ausbildungen auf dem Wissen und der Wissensvermittlung tiber HIV/AIDS. Die
Weitergabe von Wissen passiert bei TASO, abgesehen von Workshops, Weiter- und
Ausbildungen, vor allem in Form von Beratungsgesprachen. Die Beratungsgesprache werden
von den ehren- und hauptamtlichen Mitarbeiterlnnen zu den offiziell angegebenen Zeiten
angeboten. Wahrend meines Feldaufenthaltes konnte ich im August 2010 feststellen, dass
schon zwei Stunden vor Beginn sich eine Menschenschlange vor dem Hauptgebaude bei
TASO versammelte, um die offerierten Angebote bei TASO nitzen zu kdénnen. Mit der
Offnung der Institution am Morgen teilten sich die Menschen in die verschiedenen
Sektionen des Gebaudes auf, um auf die Behandlung, das Gesprach oder die Distribution der
Medikamente zu warten. Diese Beobachtung konnte an allen Tagen wahrend des

Forschungsaufenthaltes  wiederholt gemacht werden. (Vgl. Memo 5, 4)
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In Bezug auf die Stigma- und Stigmatisierungsbekampfung wurde nach Sichtung von
Berichten und den offiziellen Richtlinien von TASO herausgearbeitet, dass TASO sein
Hauptaugenmerk hierbei auf die Informationsweitergabe liegt, um moglichst effizient
arbeiten und viele Menschen damit erreichen zu konnen (vgl. TASO Uganda 2012a).
Die Weitergabe von Wissen findet bei TASO zum einen in Form von Beratungsgesprachen
statt, woflir die Beraterlnnen in Ausbildungszentren und Schulungen ausgebildet werden.
Dies wird vor allem durch die Weiterbildung der freiwilligen und ehrenamtlichen Helferlnnen
forciert und koordiniert. Fir die Aus- und Weiterbildung der Mitarbeiterinnen gibt es eigens
entwickelte Trainingszentren der Organisation. Eines dieser Trainingszentren befindet sich in
Kanyanya, was ca. 8 km aullerhalb der Hauptstadt Kampala liegt. Da ich dieses Zentrum
selber nicht besuchen konnte, stiitzte ich mich auf die Informationen, die ich vom Interview
bekam. In diesem Zentrum werden vor allem Workshops, Ausbildungen und Seminare
angeboten. Das TASO Training Center in Kanyanaya koordiniert die Aktivitaiten der
Regionalbiiros flr die Weiterbildungen in Siid-, West-, Zentral- und Norduganda. Dort wird
dann, anhand der vorgeschlagenen Aktivitdten des Zentrums in Kanyanya, agiert. Die
Aktivitaten des Trainingszentrums finden auch international groBen Anklang, weswegen die
Ausbildungen auch von internationalen Partnerinnen anderer Organisationen genutzt
werden. Das Trainingszentrum ist ein sehr groRes und gut ausgestattetes HIV/AIDS training
Zentrum und hat bisher 15 000 interessierte Personen und Angehdérige von Regierungs- und
Nichtregierungsorganisationen ausgebildet (vgl. Interview EM 2010: 3, 62)

Der Fokus liegt demnach auf der Ausbildung von Multiplikatorlnnen, die wiederum ihr
angeeignetes Wissen Uber Aufklarung, Beratung und allgemeine Informationen in ihren
Organisationen, Firmen, Familien- und Bekanntenkreisen oder in der Community teilen
sollen (siehe Informelles Gesprach 1, 5).
Das Trainingszentrum Kanyanya ist nur eines der Einrichtungen von TASO. Die Organisation
koordiniert weitere 22 ,Mini-TASOs” (Interview EM 2010: 1,13), das sind kleine
Gesundheitseinrichtungen, die TASO-Dienstleistungen offerieren und im ganzen Land
verstreut sind. Durch die Kombination mit den elf Haupt-TASO-Zentren, welche ebenfalls
umfangreiche Dienste, wie die Distribution von Praventionsmallnahmen und
Medikamenten, Beratungen und Seelsorge anbieten, ermoglicht TASO eine
Informationsweitergabe hinsichtlich der Pandemie fir das ganze Land (vgl. Interview EM

2010: 1, 13 sowie 2, 50). Durch den breiten Radius von 75 bis 150 Kilometer, in dem die

75



Mini-TASOs arbeiten, kann eine Versorgung auch in entlegenen ruralen Gegenden
gewahrleistet werden. Etukoit (2010) betont allerdings, dass Uganda, abseits der Hauptstadt
Kampala, hauptsachlich von ruralen Gebieten gepragt ist. Somit konzentrieren sich die
Dienstleistungen in Bezug auf Aufklarung und Wissensvermittlung von HIV/AIDS automatisch
hauptsachlich auf rurale Gegenden. Diese Versorgung geschieht meistens durch trainierte

ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen (vgl. Interview EM 2010: 2, 59).

Die ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen und die Methodenvielfalt

Aus dem Interview mit dem Programmmanagement Leiter von TASO, Michael Etukoit, geht
weiter hervor, dass TASO den ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen groBen Stellenwert
zuspricht. So liegt vor allem der Erfolg des Trainingszentrums durch ehrenamtliche
Mitarbeiterlnnen begriindet, die mit vollem Engagement bei TASO arbeiten. Die Aufgabe der
Volunteers bei TASO ist es, die Community zu mobilisieren, Sexual-Ausbildung und
allgemeine Informationen uber HIV/AIDS anzubieten und durchzufiihren, sowie die
Koordination der Verteilung der Medikamente in der Community durch TASO-
Mitarbeiterlnnen zu organisieren (vgl. Interview EM 2010: 3, 68). TASO arbeitet schon sehr
lange mit ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen, da es in der Anfangszeit keine oder kaum
finanzielle Unterstitzung von offizieller Seite gab, was dazu fiihrte, dass personliche
Ressourcen geniitzt werden mussten (vgl. Interview EM 2010, 1, 11). Eine der
Hauptaufgaben von TASO ist es, wie erwahnt, Menschen vor allem jene, die in den ruralen
Gegenden Ugandas wohnen, mit Informationen zu und Uber HIV/AIDS zu erreichen.
Deswegen bemiiht sich die Organisation, dies flaichendeckend von Statten gehen zu lassen.
Daflir braucht es viele ausgebildete Mitarbeiterlnnen. Da die finanziellen Mittel oft nicht
ausreichen, sind die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen essentiell am Gelingen der Fille an
Aufgaben, die TASO inne hat, beteiligt.
Ein Fokus in der Ausbildung der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen liegt darin, den sozialen
Ausgrenzungen aufgrund der Pandemie entgegenzutreten. Die Sensibilisierung der
Mitarbeiterlnnen hinsichtlich der Krankheit ist ein weiterer Hauptpunkt in der Ausbildung
(vgl. Interview EM 2010, 1, 32). Die Ausbildung an sich wird von TASO im modularen Zyklus
angeboten und richtet sich an interessierte Menschen aus der Gesellschaft.
Die Bedeutung und das groRe Potenzial von Volunteers sieht TASO als essentiell an.

Eine der Besonderheiten in Bezug auf das ehrenamtliche Engagement bei TASO ist, dass die
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Mitarbeiterlnnen von der Community selbst vorgeschlagen und ausgewahlt werden. Das
bedeutet, dass die Auswahlkriterien und der Auswahlprozess fiir die Mitarbeit bei der
Community selbst liegen und somit der partizipative Ansatz geférdert wird. Vor allem in den
ruralen Communities ist die Arbeit der Volunteers von groRBer Bedeutung, da der
Arbeitsaufwand der hauptamtlichen Mitarbeiterlnnen im Hauptgebdude in Kampala und in
den elf TASO Zentren es nicht zuldsst, auch die Arbeit in den ruralen Gegenden zu verrichten
(vgl. Informelles Gesprdch 1, 7).
Es werden, von Seiten TASO’s, drei Gruppen von ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
unterschieden. Die erste Gruppe setzt sich aus den AIDS Community Workers zusammen.
Diese sind fiir die Ausbildungen, Trainings und den Zusammenhalt innerhalb der Community
verantwortlich. Die zweite Gruppe der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen sind PLHIV (,,People
living with HIV/AIDS”), also Menschen, die von der Krankheit HIV/AIDS direkt betroffen sind
und die aktuell die HAART-Therapie bekommen. Diese Gruppe ist auf Peer-Education, also
auf Erfahrungsaustausch und gegenseitige Unterstiitzung, spezialisiert. Sie offerieren und
absolvieren Besuche in den Hausern von anderen betroffenen Menschen. Diese Besuche
werden mit dem Ziel durchgefiihrt, den Erfahrungsaustausch, aber auch verschiedene
Dienstleistungen, vor allem medizinisch-sozialer Art, anzubieten und umzusetzen. Die dritte
Kategorie der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen bei TASO stellt das medizinische Personal
dar. Oftmals befinden sich die Mitglieder dieser Kategorie schon im Ruhestand und niitzen
daher die Tatsache, dass sie nun mehr Zeit haben, fiir diese ehrenamtliche Tatigkeit, andere
praktizieren jedoch noch. Sie versuchen, medizinische Fragen und Bedrfnisse zu klaren und
zu beantworten. Weiter behandeln sie auch betroffene Menschen in ihrer privaten Praxis.
Ein wichtiger Punkt liegt auch im Erfahrungsaustausch aus dem Arbeitsalltag mit Menschen,
die von der Krankheit betroffen sind. So wird versucht, medizinisches Grundwissen zu
vermitteln. Durch die Kombination dieser drei Gruppen kann ein Grof3teil der Bedirfnisse
der betroffenen Bevolkerung erreicht werden. Die Arbeit der ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen wird regelmaRig durch hauptamtliche Mitarbeiterinnen von TASO
evaluiert. Weiter werden auch vierteljahrige Treffen abgehalten, in denen die Volunteers
von ihren Fortschritten oder Problemen in der Arbeit erzahlen und berichten sollen. Die
Voraussetzung fiir den Erfolg durch die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen ist jedoch der Wille
der betroffenen Menschen selbst, Hilfe bzw. Unterstiitzung aufzusuchen und anzunehmen

(vgl. Interview 1 EM 2010: 5, 128-137).
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Die Beobachtungen, welche ich im Hauptgebdude im Mulago Krankenhaus hinsichtlich der
ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen machte, konzentrierten sich vor allem auf den Austausch
untereinander. So konnte ich feststellen, dass ehrenamtliche Mitarbeiterinnen sich mit
grolRer Selbstsicherheit durch die Menschenmenge bewegten, wahrend die Klientlnnen sich
eher unsicher den Weg durch die Menge bahnten. Dies hat mehrere Griinde, wie ich aus
einem informellen Gesprach mit einer Betroffenen erfuhr. So erfuhr ich, dass manche der
Betroffenen noch nicht sooft bei TASO waren und sich deshalb noch nicht so sicher im
Gebdude bewegen. Weiter ist ein Grund, dass sie sich noch immer unwohl fihlt, wenn sie
bekannte Gesichter sieht, weswegen sie sich eher im Hintergrund aufhalt und passiv verhalt
(vgl. Informelles Gesprach 2, 3). Die Volunteers kamen in kleinen Gruppen oder alleine,
holten sich zumeist Informations- oder Werbematerial, sowie Plakate und Flaggen und
manchmal Tische und Sessel fiir mobile Informationstische ab. Im Gesprach mit einem
Volunteer wurde mir erklart, dass die Termine fir die Infostdinde und —veranstaltungen
ausgeschrieben werden und es dann die Aufgabe der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen ist,
sich das Material zum jeweiligen Termin abzuholen und wieder zurilickzubringen. Die
Ausgabe des Materials verlduft auf einer Vertrauensbasis und funktioniert (vgl. Informelles

Gesprach 3, 2).

Die hauptamtlichen Mitarbeiterlnnen

Die hauptamtlichen Mitarbeiterinnen haben bei TASO vor allem eine Koordinierungs- und
Organisationsaufgabe inne. Das bedeutet, dass die verschiedenen Ressorts von
hauptamtlichen Mitarbeiterlnnen geleitet und organisiert werden. Es gibt im Hauptsitz von
TASO 18 hauptamtliche Mitarbeiterinnen, welche verschiedene Bereiche betreuen. 7
Mitarbeiterlnnen sind im Top Management angesiedelt und 11 Mitarbeiterinnen leiten
verschiedene Regionalgruppen. Diesen 18 Mitarbeiterlnnen unterstehen 1000
Mitarbeiterlnnen in den elf zentralen TASO Stellen in Uganda sowie die ehrenamtlichen

Mitarbeiterinnen (vgl. TASO Uganda 2012a).

Motivations- und Beweggriinde der Volunteers

Die Effizienz und der Einsatz der engagierten Volunteers ist sehr beeindruckend, weswegen
die Frage nach den Motivations- und Beweggriinde der Menschen, die unentgeltlich viele

Stunden ihrer Freizeit fir TASO aufbringen, aufkam. Wie Etukoit (2010) erlauterte, gibt es
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unterschiedliche Griinde, sich ehrenamtlich bei TASO einzubringen. Zum einen sieht er den
Willen und den Wunsch, Verdanderung herbeizuflihren und einen Teil dazu beitragen zu
konnen, als einen Haupt-Motivationsgrund fiir Volunteers. Der Ausblick auf gute
Ausbildungen, Trainings und Weiterbildungen ist laut Etukoit (2010) bei manchen von ihnen
auch ein groBer Motor fiir die Motivation, sich bei der Organisation zu engagieren. Diese
Schulungen sind allesamt kostenlos, setzen aber eine langerfristige Mitarbeit bei TASO
voraus. Die Trainings werden oft als Sprungbrett fiir Menschen mit hohen beruflichen
Ambitionen, die zum Beispiel ein politisches Amt anstreben, genutzt. Weitere Griinde sieht
Etukoit (2010) in alltaglichen Vorteilen. Hierzu zahlt er beispielsweise den kostenlosen
Transport zu den Einsatzorten auf, wo meist gratis Kost und Logis flir die jeweiligen
Einsatztage gewadhrleistet werden. Des Weiteren betrachtet er monetare Schutzmalnahmen
fur die Mitarbeiterlnnen als Grund fiir die Mitarbeit. Dies bedeutet, dass die ehrenamtlichen
Mitarbeiterlnnen wahrend ihrer Mitarbeit bei TASO einen Teil ihres Privatvermdgens von
TASO verwalten lassen kdénnen.
Ein weiterer moglicher Grund, den Etukoit (2010) anfihrt, liegt in der Zugehorigkeit zu einer
»high-profile-Organisation”. Es bedeutet, dass es fiir viele Mitarbeiterlnnen eine Ehre und
gute Moglichkeit darstellt, bei einer prestigetrachtigen NGO, die (inter)national eine gute
Reputation geniellt, mitarbeiten zu kénnen. Manche ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen
werden zu bezahlten Mitarbeiterlnnen beférdert, was ebenfalls einen Ansporn fir die
freiwillige Mitarbeit darstellen kann.
Die Ausbildung zum/r ehrenamtlichen Mitarbeiterin dauert insgesamt sechs Monate. In
verschiedenen Modulen erhdlt der/die Bewerberin Informationen zu HIV/AIDS im
Allgemeinen, zu Stigma, Stigmatisierung und Diskriminierung im Speziellen und im
Allgemeinen zu Krankheiten, die im Zusammenhang mit HIV/AIDS stehen kdnnen, wie zum
Beispiel Malaria oder Tuberkulose. Weiter werden allgemeine Informationen zu Hygiene,
gesunder Erndahrung und der Stabilisierung des Immunsystems vermittelt. Die Ausbildung
beinhaltet des Weiteren auch Grundlagen des Projektmanagements, des finanziellen
Managements, sowie erste Schritte in verschiedenen BeratungsmalRnahmen (vgl. Interview 1
EM 2010: 6, 175-179). Fir TASO selbst ist die Ehrenamtlichkeit und die Verbreitung von
Wissen und Informationen durch vorrangig ehrenamtliche Mitarbeiterinnen — wie bereits

erwdhnt — auf jeden Fall eine grofRe Hilfe im Abbau von Stigma und Stigmatisierung.
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Die Methodenvielfalt in der Vermittlung von Informationen

Um den Umgang mit sensiblen und intimen Themen, wie der Sexualitdt, dem Stigma und der
Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS und anderen auftretenden Schwierigkeiten, zu
erleichtern, bedient sich TASO diversen Methoden in der Vermittlung der relevanten
Informationen fir Klientinnen, Multiplikatorinnen und Mitarbeiterinnen. So geschieht diese
Arbeit unter anderem durch klassische Informationsarbeit, in Form von Workshops,
Plakaten, Informationsveranstaltungen an 6ffentlichen Orten oder mittels Infotischen. Vor
allem durch die Information der ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen anhand der Infotische, die
bei groBen offentlichen Veranstaltungen zugegen sind, werden Interessierte tiber die Arbeit
von TASO informiert. Jeweils zwei ehrenamtliche Mitarbeiterinnen betreuen einen Infotisch
und verteilen kostenlose Praventionsmittel, geben Informationen und stehen mit gutem Rat
und Hilfe zu Diensten (vgl. Protokoll 4, 8).
Weiter gibt es bei TASO noch eine Theatergruppe, die Drama-Group, welche durch Musik,
Theater und Tanz einen weiteren, vielfdltigen Zugang zur Information (ber HIV/AIDS
offeriert und dadurch verschiedene Methoden zur aktiven Partizipation und dem Lernen
Uber die Krankheit fordert. Die Theatergruppe bedient sich verschiedener Methoden des
Theaters der Unterdriickten, welches eine Form des partizipativen Theaters darstellt (vgl.
Interview EM 2010: 3, 73).° Diese spezifischen Methoden und der spezielle Fokus auf
Stigmatisierung und Diskriminierung seitens TASO sorgen daflr, dass bereits vor allem in
urbanen Regionen Ugandas, laut Etukoit (2010), die Stigmatisierung von Menschen mit
HIV/AIDS zuriickgegangen ist. Jedoch bleibt die Stigmatisierung in ruralen Gegenden noch
immer hoher als in den urbanen Gegenden.
Diese Methoden, welche erwdahnt wurden, seien es Theater, Community-Mobilisierung oder
Aufklarung, gekoppelt an Medikamentenausteilung sorgen dafiir, dass HIV/AIDS in der
Community immer wieder thematisiert wird, wodurch Enttabuisierungen und etwaigen

Mythenbildungen vorgebeugt werden kénnen (vgl. Interview EM 2010: 3, 90).

® Das Theater der Unterdriickten beruht auf einer Theaterbewegung aus Brasilien, die es Menschen, die sich in
unterdriickten Situationen befinden, ermdoglicht, sich aus dieser Ohnmacht-Situation zu befreien, die
eigenen Probleme zu thematisieren und gemeinsam Losungsvorschldage, durch die Methode des
partizipativen Theaters, anzubieten. Die Begriinder dieser Methode waren Paulo Freire und Augusto
Boal. Die Idee ist, alle Menschen, die sich einbringen wollen, dazu zu ermutigen, in den Theaterprozess
einzusteigen. Dies geschieht durch das Forum-Theater. Das Forum-Theater zeichnet sich dadurch aus,
dass es keine fixen Mitglieder oder Ablauf hat, sondern dass durch die Inspirationen und Ideen vom
Publikum der Fortverlauf der Geschichte bestimmt wird. Fiir ndhere Informationen zum Theater der
Unterdrickten siehe www.tdu-wien.at [Zugriff 23.07.2012, 07:38]
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Das Hauptziel von TASO

Eines der Ziele von TASO ist, dass sich aus den von der Organisation kreierten Programmen,
eigenstandige, von TASO unabhadngige Projekte entwickeln. Dies soll vor allem in den ruralen
Gegenden forciert werden. Die Entwicklung der eigenen Projekte, Organisationen oder
Aktionen konnen in Zusammenarbeit mit den ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen, die
wiederum aus den eigenen Reihen, also der Community selbst kommen, initiiert werden.
TASO unterstitzt diese neuen Projekte und Organisationen lediglich mit finanziellem

Startkapital, so Etukoit (vgl. Interview EM 2010: 5, 139).

Vorteile und Effektivitdt von Bottom Up Projekten

Bottom Up Projekte, also Projekte, die, wie schon im theoretischen Teil vorgestellt, von der
lokalen Bevolkerung vorgeschlagen und durchgesetzt werden, haben in der
Entwicklungszusammenarbeit (EZA) und hier vor allem in der Arbeit mit HIV/AIDS einen
groBen Stellenwert. Auch Etukoit (2010) betont die Wirksamkeit dieses Ansatzes hinsichtlich
der Effizienz und Nachhaltigkeit. Dies ist der Grund, warum sich TASO vor allem auch dieser
Art von Projekten widmet. Die Daten, die durch den Bottom Up Ansatz gewonnen werden,
sind sehr umfangreich und wichtig, da dadurch die konkreten Probleme in der Gemeinschaft
besser ersichtlich werden. Durch die Zusammenarbeit mit der jeweiligen Gemeinschaft wird
auch im Sinne der Nachhaltigkeit gearbeitet, da die sich daraus entwickelnden Projekte kein
Datum haben, an dem die Projektarbeit beendet wird. Flr Etukoit ist die Nachhaltigkeit
durch wiederholte Evaluierungen gegeben. Etukoit (2010) sieht dies als einen wichtigen
Punkt in der Unterscheidung zwischen Bottom Up und Top Down Projekten, die meist von
Regierungen oder anderen Stakeholders, durchgefiihrt und geplant werden:

,And this is the advantage of TASO and generally of community based programs. [...]
The programs offered by the government on the other hand are very fragmented
ones.. a difference is that the levels of commitment are levels ahead! [...] so the
government and the public health minister they offer all top down projects...yes, and
here you can see that the levels of moral differ a lot. Also that the programs run by
the government concerning our topic have no sustainability-they have no sustainable
funding, no long-lasting one at least. [...], it is important that TASO supervises
community based programs and reviews and updates very frequently and it is more
responsive and responsible..also | would say more flexible and we have resources for
sustainable work,..at least up to five vyears.. this is also ..the issue of
responsibility..and then another and important difference | would point out is..the
ways of introducing targeted issues-the public minister decides and puts it , so he
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acts top down, whereas then TASO initiates projects based on the concrete

needs..this is then when we do bottom up.” (Etukoit 2010: 4, 107-121)
Konkrete Unterschiede bzw. Vorteile gegenliber den partizipativen Bottom Up Ansdtzen
sieht Etukoit also in Bezug auf den Einsatz (Commitement), was bei TASO vor allem durch die
vielen ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen ersichtlich wird.
Der zweite Unterschied, der von Etukoit (2010) angesprochen wird, liegt im
unterschiedlichen moralischen Engagement, welches er Top Down Ansatzen nicht im selben
MaBe zuschreibt wie den Bottom Up Ansatzen und deren Umsetzungen. Dieses moralische
Engagement hangt zum GroRteil von ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen ab, was wiederum

deren Willen zum Wandel signalisiert.

5.2 Ergebnisse der Forschung bei MAVUNO

Durch die Mitarbeit bei MAVUNO konnte der Blick von innen auf die Tatigkeiten der NGO,
die sich unter anderem der Bekdmpfung von HIV/AIDS und dessen Auswirkungen in der
Region spezialisiert hat, gewonnen werden. Bei der Darstellung der Daten tGber MAVUNO
wird auf die HIV/AIDS Selbsthilfegruppe von MAVUNO eingegangen, da diese eine
selbstentwickelte, von der Organisation nur finanziell gestlitzte und mit Vorwissen bedachte
Gruppe ist, die von zehn engagierten Frauen und Mannern aus der Community initiiert
wurde. MAVUNO stellt somit die Selbsthilfeunterstitzungseinrichtung dieser Gruppe dar. Da
sich, wie erwahnt, Probleme bei den Interviews mit den Mitgliedern der Selbsthilfegruppe
auftaten, wurde bei der Gewinnung und der Darstellung der Ergebnisse vor allem auf
informelle Gesprache und Memos, sowie das Experteninterview mit Charles Bahati,

eingegangen.

Vorstellung der Gruppe ,,Kundi ya Ukimwi“

Die Gruppe ist eine im Jahr 2009 entstandene Selbsthilfegruppe, welche von zehn
Mitgliedern initiiert wurde, die allesamt von HIV/AIDS betroffen sind. Sie haben sich aus
eigenem Bestreben an MAVUNO gewandt, um gemeinsam, durch deren finanzielle und
strukturelle Unterstlitzung ihre schwierige Situation als Betroffene, zu verbessern. Die
Selbsthilfegruppe ,Kundi ya Ukimwi“ (,Gruppe rund um HIV/AIDS”) wird von MAVUNO
organisatorisch, finanziell und strukturell unterstiitzt, da dies in der Region eine
Pionierarbeit darstellt und bei der Thematik groBer Aufholbedarf in Bezug auf die

Community herrscht. Dementsprechend war MAVUNO bereit, das Patronat fir dieses
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Pionierprojekt  zu Ubernehmen (vgl. Interview CB  2010: 2, 35-38).
Das Projekt orientiert sich methodisch an einem Bottom Up-Ansatz, was bedeutet, dass
betroffene Personen aus der Community von selbst zu MAVUNO gekommen sind und um
finanzielle, strukturelle und inhaltliche Unterstiitzung hinsichtlich eines HIV Projekts
angesucht haben, um sich somit selbst fir ihre Belangen einzusetzen. Dieses Projekt und vor
allem die Art dessen Durchfihrung stellt einen groBen Schritt zum Abbau von

Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS dar.

Inhaltliche Vorbereitung der Gruppe

Ab dem August 2009 wurden als erster struktureller Schritt von Seiten MAVUNOs
Bestandsaufnahmen zur aktuellen Lage in der Region gemacht. Das Ziel dieser
Bestandsaufnahme war die Kenntnis des Status Quo, der Anliegen sowie Bediirfnisse der
zehn Mitglieder der Selbsthilfegruppe ,Kundi ya Ukimwi“, um herauszufinden, in welche
Richtung das Projekt konzipiert werden sollte. Die Mitglieder waren jene Initiatorinnen, die
sich an MAVUNO gewandt haben, um etwas in der Community verdandern zu kénnen. Auf
der Basis der Antworten der Erhebung von MAVUNO konnte der inhaltliche Fokus fiir die
Weiterarbeit gescharft werden (vgl. Interview CB 2010: 2, 45). Die Bedirfnisse bzw.
Probleme, welche durch die Bestandsaufnahme eruiert werden konnten, waren vielfacher
Art und betrafen vor allem die Lebensqualitat der Betroffenen, welche durch die Krankheit
stark eingeschrankt ist.
Die Ergebnisse dieser Erhebung, welche MAVUNO 2009 durchfihrte, werden kurz
dargestellt, um die Schwierigkeiten in der Region zu illustrieren, welche die Basis flir die
inhaltliche Ausrichtung boten. Die Ergebnisse sind nach Haufigkeit ihres Auftretens
aufgelistet. Die Probleme, die Menschen in der Region vorrangig betreffen, sind der Mangel
an sauberem Wasser, die seltene Moglichkeit, sich ausgewogen und gesund zu erndhren, da
durch den Wegfall der eigenen Arbeitskraft auf den Feldern der Grof3teil der Lebensmittel
kauflich erworben werde muss. Besonders zu betonen ist auch der Mangel an Wissen tber
HIV/AIDS allgemein und in diesem Zusammenhang vor allem der Unterschied zwischen HIV
und AIDS, Uber den viele betroffene Menschen nicht oder kaum Bescheid wissen. Ein
weiteres Problem war das Auftreten von opportunistischen Krankheiten, aufgrund des
geschwachten Immunsystems bei Menschen, die von der Krankheit HIV/AIDS betroffen sind,

sowie die Schwierigkeiten, die durch Krankheitsschiibe bei alltaglichen Haus- und
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Erntearbeiten vorkommen und alleine nicht mehr zu bewadltigen sind. Ein kollektiv
gedulRertes Problem waren auch direkte Erfahrungen mit Stigmatisierung und
Diskriminierung aufgrund der eigenen Krankheit, sowie auch aufgrund des Todes des
Ehepartners (vgl. MAVUNO Project Data 2010).
Die Ergebnisse der Erhebung veranlassten MAVUNO dazu, vor allem im Bereich der
Wissensvermittlung und der Aufklarung sowie des beeintrachtigten Gesundheitszustandes
der betroffenen Individuen konkrete MaBnahmen zu setzen, um eine Reduktion von

Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS zu erreichen (vgl. Interview CB 2010: 2, 50-52).

Organisation und Aufbau der Gruppe

Die ,Kundi ya Ukimwi“, besteht — wie schon erwahnt - aus zehn Mitgliedern, acht Frauen
und zwei Mannern, wobei sie einen Vorsitzenden und zwei Schriftfihrerinnen hat. Der
Grund flr die groRRe Zahl an Frauen liegt darin, dass sich die Frauen zuvor schon kannten, da
sie alle am Markt Gemiuse verkauften. Durch die Interaktion der Frauen am Markt entstand
die Idee der Selbsthilfegruppe, da der Austausch Uber die kollektiven Probleme und
Herausforderungen zu der Idee fiihrte, gemeinsam diese Probleme bewiltigen zu kdnnen.
Die Gruppe trifft sich zweimal pro Monat (vgl. Interview CB 2010, 2, 60-61). Das angestrebte
Ziel der Gruppe ist es, laut den Mitgliedern der Selbsthilfegruppe, eine selbstverwaltete,
unabhangige Organisation zu werden, die auch finanziell eigenstandig wirken und arbeiten

kann (vgl. Informelles Gesprach 4, 3).

Ziel des Projekts

Das Projekt wird wesentlich von der Idee getragen, dass es eine Selbsthilfegruppe fiir
Menschen mit HIV/AIDS gibt, in welcher die Mitglieder durch gegenseitige Hilfe, das Teilen
von Ideen und Vorstellungen, ein MaR an Eigenverantwortung und Eigeninitiative ergreifen
und entwickeln (vgl. Interview CB 2010: 3, 77-80). Die Idee der Gruppe ist es, den
Mitgliedern Gehor zu verschaffen, Losungsvorschlage zu entwickeln und gemeinsam Uber
Probleme und Hindernisse bezliglich der Krankheit nachzudenken. Weitere Ziele sind die
Verbesserung der Situation durch gegenseitige Hilfe und Offenheit, sowie die Uberwindung
von soziokulturellen Barrieren, wie zum Beispiel der Stigmatisierung, welche durch
Aktivitaten in der Community berwunden werden kann. Eine dieser Aktivitaten ist die

Aufklarung. So meint Bahati:
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»The aim of the group is.. well, basically, to make the people believe in themselves
again and to let them know, that they are not alone in this. The support, from
MAVUNO and also from the community, is .. is very , hmm, helpful, in order to get
along with the sickness. [...] to help them together to overcome social barriers.”
(Interview CB 2010: 3, 82-84)

Umsetzung der Ideen

Die Umsetzung der Ideen innerhalb der Selbsthilfegruppe wird durch die finanziellen und
strukturellen Mittel seitens MAVUNO realisiert. Das bedeutet, dass MAVUNO, in
Riicksprache mit der Selbsthilfegruppe, Seminare und Workshops fir die Mitglieder der
Selbsthilfegruppe organisiert. Die Vorschldge zu den Inhalten der Seminare kamen von
Seiten der Mitglieder, angelehnt an deren Bediirfnisse. Diese Angebote sollen eine
Moglichkeit bieten, Informationen zu gewinnen, Fragen zu stellen, sich mit den Themen
auseinanderzusetzen und Raum fir Diskussionen zu gewinnen. Die Seminare dauern meist
ein bis zwei Tage und werden in den Rdumlichkeiten von MAVUNO abgehalten. Beispiele fir

bereits absolvierte Workshops und Seminare sind:

- Ein Seminar zur allgemeinen Information Uber HIV/AIDS, Stigmatisierung und
Diskriminierung, sowie ausgewogene Ernahrung und die Bedeutung eines gesunden
Lebensstils fiir Betroffene. Dieses Seminar hatte den Anspruch, einen Uberblick in
Bezug auf die Krankheit generell und zu moglichen Auswirkungen dieser zu liefern.
Die Mitglieder wurden zusatzlich informiert, warum ein gesunder Lebensstil der
betroffenen Menschen fiir den Umgang mit der Krankheit von groRer Bedeutung ist.
Die Stabilisierung und die Aktivierung des Immunsystems, die mit der ausgewogenen
Erndhrung einhergehen, ist essentiel, um mit den Folgen von HIV/AIDS,
opportunistischen Krankheiten oder sozialen Auswirkungen umgehen zu kénnen.

- Ein Seminar Uber Hiuhnerhaltung, -ziichtung und Gemiiseanbau. Dieser Workshop
thematisierte die erfolgreiche und nachhaltige Haltung von Hihnern und Gemdise,
um in Folge eine ausgewogene Erndhrung aus eigenen Mitteln gewahrleisten zu
konnen. Weiter sollte eine erfolgreiche Hiihnerhaltung oder der Gemiseanbau es
moglich machen, etwaige Uberschiisse zu verkaufen, was eine finanzielle Unterlage

flir ertragsarmere Zeiten darstellen kdnnte.

85



- Ein Workshop zur effizienten Kultivierung von landwirtschaftlichen Anbaugebieten.
Dieser Workshop sollte die Menschen dazu motivieren, die eigenen Anbaugebiete
richtig zu nutzen, um durch die Ertrage eine ausgewogene Ernadhrung, zur
Stabilisierung des Immunsystems sowie einen Mehrwert von Uberschissigen Glitern
zu erreichen.

- Ein Seminar Uber die medizinischen Aspekte von HIV/AIDS. Dieses Seminar wurde
von einem Arzt, der sich unter anderem auch auf die Pandemie spezialisiert hat,
gehalten, um den betroffenen Menschen die Moglichkeit zu geben, mit einem
Experten ihre Krankheit zu diskutieren und sich Informationen anzueignen.

- Ein Seminar zum richtigen und effektiven Gebrauch von Kondomen mit
anschlieRender Verteilung dieser Verhitungsmittel. In diesem Workshop wurde der
richtige Gebrauch an einem Vorzeigeobjekt demonstriert und durch die
Teilnehmerlnnen gelibt, um Fehler in der Anwendung und den falschen Gebrauch zu

vermeiden.

Die Seminare sind ausschlieflich fir die Mitglieder der Selbsthilfegruppe sowie fiir
Mitarbeiterinnen von MAVUNO gedacht und finden in diesem Kreis regen Anklang (vgl.
MAVUNO Project Data 2010). AulRerdem besuchen zwei der Mitglieder der Selbsthilfegruppe
regelmalige zwei-wochig stattfindende Visiten bei den anderen Mitgliedern, um den Status
Quo der Mitglieder, in Hinblick auf deren Krankheit, zu dokumentieren. Diese beiden
Personen besuchen die Mitglieder der Gruppe zuhause, um sich liber deren aktuelle Lage,
Gesundheitszustand, Unterstitzung und Bedirfnisse zu informieren und in Folge dessen
Bericht dartber zu erstatten (vgl. Interview CB 2010: 4, 99-102). Um die gesundheitliche
Stabilitat der Mitglieder der Selbsthilfegruppe zu erhalten und es somit moglich zu machen,
dass anféllige Arbeiten leichter erledigt werden kdnnen, ist eine gesunde und ausgewogene
Ernahrung immens wichtig. Deswegen wurden im Dezember 2009 Pflanzlinge, Samen und
Setzlinge fiir Gemise, sowie zwei Hilhner pro Person allen Mitgliedern der Gruppe verteilt.
Die Idee dahinter war zum einen, das durch die Krankheit geschwachte Immunsystem zu
stabilisieren und zu starken, und zum anderen, in weiterer Folge das Einkommen der
Mitglieder durch den Verkauf von (iberschiissigem Gemiise und Eiern zu erhohen. (Vgl.
Interview CB 2010, 4, 116-121)

Somit ist zusammenfassend zu sagen, dass die ldeen und Vorschlage der Mitglieder der
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Selbsthilfegruppe vor allem durch Seminare, Hausbesuche und den Anbau, Verzehr und
Verkauf von eigenem Gemiise, sowie der Haltung und der Ziichtung von Hilhnern umgesetzt
werden. Diese Voraussetzung fiir die Realisierung dieser Aktivitdten ist groRes Engagement,

regelmalRige Anwesenheit und Motivation der Mitglieder der Selbsthilfegruppe voraus.

Bisherige Erfolge

Die Selbsthilfegruppe kann bereits einige Erfolge verbuchen. Diese sind das Zeichen dafiir,
dass die Gruppe sich auf dem richtigen Weg befindet und auch moégliche Probleme
Uberwinden kann. Die Erfolge sind auch fur MAVUNO, als die
Selbsthilfeunterstiitzungsorganisation der Gruppe wichtig, da dadurch die Bestatigung in der
Sinnhaftigkeit der fortwahrenden Finanzierung liegt. Ein Beispiel fur die erfolgreiche Arbeit
der Selbsthilfegruppe liegt darin, dass sich, bis Anfang Oktober 2010, bereits iber 300
betroffene Personen bei Charles Bahati, dem Leiter von MAVUNO gemeldet haben, die sich
um eine Mitgliedschaft bei der Selbsthilfegruppe bemiiht haben. Diese rege Nachfrage
bedeutet insofern einen Erfolg, als dies als Zeichen gesehen werden kann, dass die Gruppe in
der Gesellschaft und der Gemeinschaft akzeptiert wurde und die 6ffentlichen Aktionen, die
sich um Aufklarung und um Transparenz bemihen, fruchten. Allerdings hat MAVUNO
momentan nicht die Ressourcen, mehr Personen in die Selbsthilfegruppe aufzunehmen.
Aullerdem ist es MAVUNO ein Anliegen, die bereits bestehenden zehn Mitglieder besser
auszubilden und noch mehr Erfahrung in der Zusammenarbeit mit Menschen mit HIV/AIDS
zu erlangen, um die Voraussetzungen fiir eine Erweiterung der Gruppe erfillen zu kénnen
(vgl. Interview CB 2010, 5, 134-139). Jedoch ist es, wie schon an anderer Stelle erwahnt, das
oberste Ziel von MAVUNO, die Gruppe zu einer eigenstandigen Organisation anwachsen zu
lassen, was unter anderem durch Multiplikatorinnen geschehen kann, weswegen es duRerst
wichtig ist, die Mitglieder noch besser auszubilden. Die neuen Mitglieder kdnnten dann von
den Erfahrungen der bereits etablierten Mitglieder profitieren. Bahati (2010), der Leiter von
MAVUNDO, sieht die Stabilitdt des Gesundheitszustandes der betroffenen Personen als einen
grolRen Erfolg, denn es ist die Voraussetzung, um mit den Folgen von HIV/AIDS umgehen zu
konnen. Er sagt in diesem Zusammenhang, dass gesunde Menschen in der Gesellschaft
hohes Ansehen und Akzeptanz erfahren. Also sind gesunde, korperlich kraftige Personen in

der Gesellschaft vielfach akzeptiert und werden ernst genommen, wahrend dies bei
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gebrechlichen Menschen oft nicht der Fall ist. Denn oft entstehen erst durch die
Zuschreibung und Konstruktion von Krankheitsbildern Stigmata und Stigmatisierung. Durch
die korperliche Stabilitat der betroffenen Mitglieder konnen darliber hinaus die alltaglichen
Arbeiten und Verpflichtungen, wie die Pflege der Kinder und der Familie, der Umgang mit
den familidgren Gitern und die Aktivitditen in der Gemeinschaft, wieder eigenstandig
durchgefiihrt werden So meint Bahati (Interview CB 2010, 5, 156-160):

“Being healthy and living longer is a great achievement for the group, in spite of the

fact that HIV/AIDS is renowned as killer disease. The outcome counts on taking care

of family and children, looking after family property and paying motivation in the

community. On the individual stance, they meet twice monthly to resolve their
current problems, they share own success to meet their financial problems, etc.”.

Also zeigt sich, dass die sozialen Bande durch den moglichst langen Erhalt der kérperlichen
Gesundheit der betroffenen Personen gestdarkt werden, was in weiterer Folge zu
gegenseitiger Achtung, Pflege und Firsorge fihrt. Die gesunde Ernahrung ist fir MAVUNO
und fir Charles Bahati (2010) ein grofRer und bedeutender Teil im angemessenen Umgang
mit HIV/AIDS, da dadurch eine Starkung des Immunsystems von Statten geht, was den
Umgang mit den Folgen der Krankheit erleichtert. Die gesunde Ernahrung wird unter
anderem durch das Gemiise, dessen Samen von MAVUNO an die Mitglieder verteilt worden
war, erreicht. Weiter wird dies durch den Verzehr der Produkte jener Hiihner, die von
MAVUNO geschenkt wurden, gewahrleistet (vgl. Interview CB 2010, 5, 166-167). Die
korperliche Stabilitat und Kraft signalisiert dem Rest der Community, dass es moglich ist,
alltagliche Arbeiten auch mit der Krankheit HIV/AIDS zu erledigen. Das betont Bahati an

mehreren Stellen des Interviews mit ihm (Bahati 2010, 6, 170-171):

“On the overall outlook, the community and the society as a whole embrace
somebody who is always familiar and healthy.”

Einen weiteren Vorteil stellt der Mehrertrag aus den verkauften, Gberschiissigen Eiern,
sowie dem Gemise am Markt dar. Das dadurch erwirtschaftete Geld bildet einen
finanziellen Polster fir schwierigere, von Arbeitsausfdllen gezeichnete Zeiten. Daruber
hinaus wird dieses Geld gebraucht, wenn kleine hausliche Dienstleistungen anderer
Personen bezahlt werden missen (vgl. Bahati 2010, 6, 177-179). Bei meinen Besuchen in

den Hausern der Mitglieder der Selbsthilfegruppe konnte ich den offenen Umgang mit der
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Krankheit beobachten. Dies kann als weiterer Erfolg gesehen werden. Der Status der
Individuen wird, zumindest innerhalb der Selbsthilfegruppe, nicht. In einem konkreten Fall
konnte ich beobachten, wie der Besuch am Marktstand eines Mitglieds der Selbsthilfegruppe
stattgefunden hat. Neben alltdglichen Gespriachen wurde Uber die Krankheit und den
Umgang mit der Krankheit gesprochen. Viele Menschen, die in der Nahe waren, horten bei
unserem Gesprach zu und wussten (ber den Inhalt des Gespridchs Bescheid. Doch die
Teilnehmerin ging damit locker um und sagte, dass sie ganz offen mit ihrer Krankheit lebe
und die anderen Menschen ohnehin sehen, dass sie trotzdem ertragstiichtig und fleiig sei
(vgl. Informelles Gesprach 5, 10). Diese Offenheit und der Umgang mit der Krankheit kann
als Signal an die Offentlichkeit und an die Gesellschaft gedeutet werden, die Pandemie zu
tolerieren und zu akzeptieren. Dies ist ein gutes Beispiel fiir den erfolgreichen Umgang mit
der Pandemie, da es Nicht-Betroffenen zeigt, dass die Krankheit nicht automatisch und
plotzlich zu Arbeitsunfahigkeit und starker korperlicher Beeintrachtigung fiihren muss. So
konnen gezielte Erfolge hinsichtlich der groReren Akzeptanz und Normalisierung, ohne
jegliche Mystifizierung, in der Community und in der Gesellschaft, erreicht werden (vgl.
Memo 3, 9).
Ein weiterer Erfolg, der durch die korperliche Stabilisierung der Gesundheit der Mitglieder,
aber vor allem durch die Aufklarung und das Wissen lber HIV/AIDS eingetreten ist, liegt in
der sukzessiven Minderung von Stigmatisierung im familidaren Kreis. MAVUNO legt groRen
Wert auf diese Aufklarungsarbeit in den Familien, da viele Meinungen durch
Meinungstragerinnen im Familienkreis entstehen und dort ihren Ursprung haben. (siehe
Bahati 2010)
Dort wiirden Dogmen und Uberzeugungen geformt und weitergegeben, ehe sie dann
innerhalb der Gemeinschaft zum Vorschein kommen und dort diskutiert werden. Deswegen
ist es fur Bahati (2010) wesentlich, bei der Bekdampfung von Stigmatisierung bereits
innerhalb der Familien anzusetzen, um dort falschen Vorannahmen entgegenzuwirken. Dazu

sagt er (Bahati 2010, 6, 182-185):

“Stigma counts on habitual features. So, for the case of HIV/AIDS, the remainder is
always court up for the plight and is directly stigmatized by the relatives of the
deceased. Stigma-control/or reduction has been rehearsed in many relevant
families and the results can be judged at 50% and this goes up as time can reckon.”
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Wie Bahati (2010) betont, sind Stigmatisierungen in den habituellen Besonderheiten

verwurzelt, weswegen man fiir die Bekampfung einen vielfiltigen Zugang benotigt.

Gemeinsam erarbeitete Verbesserungsvorschlige

Um die Lebenssituation fir die Community in lhanda, vor allem in Bezug auf die Reduktion
von Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS zu verbessern, bedarf es einiger Uberlegungen
und Ansdtze. MAVUNO versucht, in den Seminaren, gemeinsam mit den Mitgliedern der
Selbsthilfegruppe lokale Verbesserungs- und Losungsvorschlage zu entwickeln. Diese
Verbesserungsvorschlage stehen allesamt mit der Stabilisierung der Gesundheit der
Individuen und somit einer allgemeinen Steigerung der Lebensqualitdt in Zusammenhang.
Dies fuhrt dann weiter zu einer breiteren Akzeptanz innerhalb der Gesellschaft, wie Bahati
(2010) oben betonte. Diese Schlussfolgerungen bzw. Erkenntnisse ergaben sich aus einer

gemeinsamen Erarbeitung in den Treffen und Seminaren der Selbsthilfegruppe.

Vorschlédige in Bezuq auf Einkommens- und Ernédhrungssicherung

Auf die Bedeutung der Einkommens- und Erndhrungssicherung wurde weiter oben bereits
Bezug genommen. In diesem Zusammenhang ist es dariber hinaus wichtig, darauf zu
achten, dass aufgrund des geschwachten Immunsystems bei Menschen mit HIV/AIDS harte
Arbeit, vor allem auf den Feldern, durch krankheitsbedingte Arbeitsausfille zwischenzeitlich
nicht durchfihrbar ist. Moglichkeiten zur Verbesserung hierfiir sind zum einen eine
verbesserte Arbeitsteilung, die durch Gemeinschafts-Garten und Wassertanks ermoglicht
werden konnte. Die Wartung und Bearbeitung dieser Wassertanks innerhalb der Community
ist durch die Aufteilung der Arbeit krafteschonender und somit effektiver (vgl. MAVUNO
Project Data 2010). Das bedeutet, dass die Mitglieder sich die Arbeit aufteilen und die
Wartung rotiert, was zu einer Entlastung des Individuums flhrt.
Wie ein Mitglied der Selbsthilfegruppe erzahlte, dullert sich die Krankheit vor allem in
bestimmten Situationen, wobei externe Einfllisse, wie das Wetter, eine groRe Rolle spielen.
Das heilt, dass sein Gesundheitszustand vor allem bei starkem Regen sehr angeschlagen ist,
was insofern ein Problem darstellt, als in dieser Zeit einiges Gemiuse geerntet werden muss
(vgl. Informelles Gesprach 6, 1). Deswegen empfiehlt MAVUNO die Bildung kleinerer
Hilfsgruppen innerhalb der Community. Das bedeutet, dass sich Freundinnen, Nachbarlnnen
oder Verwandte vermehrt in den Krankheitsperioden organisieren sollen, um fir die

betroffenen Individuen Unterstiitzung bieten zu kénnen. Bahati (2010) sagt, dass sich bereits
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einige Freiwillige daflir bei MAVUNO gemeldet haben, die genaue Umsetzung und Einteilung
jedoch noch nicht erfolgen konnte, da nicht genligend personelle Ressourcen vorhanden
seien. Allerdings wadre es notwendig, dass die Freiwilligen vorher eine Ausbildung
absolvieren, um die Pflege und eventuell die Feldarbeiten lGbernehmen zu kdnnen. Dies
muss von Seiten MAVUNOs organisiert werden (vgl. Bahati 2010, 10, 220-224). Andere
Hilfeleistungen, die keiner speziellen Ausbildung bediirfen, wie Kochen, Waschen oder den
Einkauf tatigen, kdnnen und werden bereits von manchen Bekannten Gbernommen (vgl.
Protokoll 7, 22).
Das Konzept, wonach moglichst viele Informationen weitergegeben werden, sieht auch
MAVUNO als Schliissel zum Erfolg an, weswegen es ein groBes Anliegen der Organisation
und der Selbsthilfegruppe ist, Seminare liber landwirtschaftliche Themen anzubieten und
Expertinnen zur Weitergabe von Wissen einzuladen, die Giber die Wartung der Wassertanks,
Gartenpflege, Nutztierhaltung oder Gemiseanbau informieren und ausbilden. In weiterer
Folge ist es wichtig, die Einkommenssicherung fiir Menschen mit HIV/AIDS zu gewahrleisten
(vgl. MAVUNO Project Data 2010). MAVUNO unterstiitzt die Selbsthilfegruppe in Form von
Kleinkreditprojekten, um die Verteilung von Hiihnern und Gemdusesetzlingen zu ermaéglichen.
Ein weiteres Beispiel fir die Eigeninitiative der Mitglieder der Selbsthilfegruppe zeigt sich
zum Beispiel im Engagement von zwei Frauen der Gruppe, die sich selbst organisiert haben
und auf den Verkauf von selbstgebrautem Bananenbier (,pombe®) spezialisiert haben, was

ihnen einen kleinen finanziellen Mehrwert einbringt (vgl. Tagebucheintrag 3, 12).

Vorschléige im Hinblick auf den Abbau von Stigmatisierung aufqrund von HIV/AIDS

Die Bedeutung von Stigmatisierungen fiir die betroffenen Menschen und die Dringlichkeit
der Bekampfung solcher Entwicklungen wird bei MAVUNO als Prioritdt gehandhabt.
MAVUNO und die Mitglieder der Selbsthilfegruppe haben Vorschlage und Ideen fiir die
Einddmmung von Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS in zahlreichen Treffen entwickelt.
Die wichtigste MaBnahme in ihren Augen, um der Stigmatisierung und Diskriminierung
vorzubeugen, ist es dafiir zu sorgen, dass die Menschen einen besseren Zugang zu
Informationen haben und dass das Verstandnis fir die Krankheit und die Betroffenen
wachst. Die Information, welche moglichst viele Menschen erreichen sollte, enthalt Wissen

Uber die Krankheit an sich, lber den Unterschied zwischen HIV und AIDS, (ber die
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Ubertragungswege und wie man diese vermieden wird kdnnen. Weiter ist es wichtig, zu
wissen, wie mit der Krankheit verantwortungsvoll umgegangen werden soll, was
opportunistische Krankheiten sind und wie diesen vorgebeugt werden kann. Der
medizinische Aspekt ist hierbei von groRer Bedeutung. Das heil3t, dass die Kenntnis tber die
Entstehung und die Entwicklung von HIV/AIDS, das Wissen Uber addquate arztliche
MaBnahmen und Behandlungen in den unterschiedlichen Situationen bzw. das Wissen, wie
betroffene Menschen unterstiitzt und gepflegt werden kénnen, grolle Relevanz besitzt. Die
psychosozialen Auswirkungen, wie Stigmatisierung und Diskriminierung, sind in der
Wissensvermittlung von grolRer Bedeutung. Hierbei soll vor allem auf den Unterschied
zwischen Stigmatisierung und Diskriminierung eingegangen werden. Darlber hinaus ist das
Wissen rund um verschiedene Maoglichkeiten, dieses Phdanomen auszusprechen und zu
bekampfen, essentiell. AuBerdem soll auf die Bedeutung der gesellschaftlichen Inklusion und
Unterstiitzung seitens der Verwandtschaft, Nachbarlnnen oder Freundinnen eingegangen
werden. Dies sind allesamt wichtige Faktoren, die bei der Bildung von einem Wissen uber
HIV/AIDS zu beachten sind. Dieses Wissen, das die Grundlagen fiir die weitergegebenen
Informationen darstellt, besitzt groRe Relevanz, um die Diskussion auch innerhalb der
Gemeinschaft anzukurbeln, die Angst und Furcht vor der Pandemie zu nehmen, praventiv
gegen Neuinfizierungen arbeiten zu kénnen und Stigmatisierungen von Menschen mit
HIV/AIDS einzuddmmen (vgl. Protokoll 4, 11).
Die Kenntnis Uber den individuellen Gesundheitsstatus ist ein unabdingbares Element in der
Debatte rund um HIV/AIDS. Jedoch wird es als oft nach wie vor beobachtetes Phdnomen
betrachtet, dass Menschen, aus Angst vor Stigmatisierung nicht zum HIV-Test gehen. In
informellen Gesprachen fand ich heraus, dass einige Menschen nicht in der Ndhe von
Testzentren gesehen werden mochten, weil dann sofort jede/r wisste, dass er/sie HIV
positiv sei (vgl. Tagebucheintrag 8, 2). Dieser gesellschaftliche Druck hindert oft, dass HIV im
frihen Stadium erkannt und entsprechend behandelt wird, was einen weiteren
Krankheitsverlauf einddmmen kdnnte. Durch die Information zu diesen Punkten und dartber
hinaus ist es moglich, den gesellschaftlichen Druck innerhalb einer Gemeinschaft zu
vermindern und Stigmatisierung und Diskriminierung nicht aufkommen zu lassen bzw.
erfolgreich zu bekampfen. Die , Kundi ya Ukimwi“ kann durch die Entwicklung des eigenen

Potentials und entsprechendes Engagement einen groflen Teil zur Bekdampfung von
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negativen sozialen Phdnomenen wie Stigmatisierung beitragen. Bahati (2010) zeigt sich
diesbezliglich zuversichtlich:
“We see this group persisting in the community under the shade of HIV/AIDS in the

proceeding years. The group members stay in the vicinity and go nowhere except
that they remain in the entire society”(Bahati 2010, 7, 207-209).

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die Selbsthilfegruppe, welche von MAVUNO
tatkraftig unterstitzt wird, die ,,Kundi ya Ukimwi“ bereits erste Erfolge in der Minderung von
soziokulturellen Problemen aufgrund von HIV/AIDS aufzeigen kann. Als einer dieser Erfolge
konnte sicherlich die rege Anfrage um Mitgliedschaft in der Gruppe gezahlt werden, da dies
ein Signal der Akzeptanz und Toleranz in der Gesellschaft darstellt. Wahrend MAVUNO
ausschlieBlich strukturelle, finanzielle und personelle Unterstiitzung anbietet, obliegt es dem
Engagement und der Motivation der Teilnehmerlnnen, die Gruppe erfolgreich am Leben zu
halten und Erfolge verzeichnen zu kénnen. Die gesundheitliche Stabilisierung und weitere
gegenseitige Unterstlitzung in allen Lebenssituationen sowie der Zusammenhalt, welche
dann zu mehr Akzeptanz und Toleranz in der Community fiihrt, sind weitere Erfolge der
Selbsthilfegruppe. Eines der wichtigsten Anliegen der Selbsthilfegruppe ist die Eindammung
von Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS. Das Hauptanliegen der Selbsthilfegruppe und
der Selbsthilfeunterstiitzungsorganisation MAVUNO ist es, dass ein Schwerpunkt der
Informationsarbeit auf dem Niveau der Familie erfolgen soll, da hier Meinungen gebildet
und gefestigt werden. Als zusatzliches Angebot zur familidren Wissensvermittlung gibt es
Seminare und Aufklarungsmethoden innerhalb der Selbsthilfegruppe, damit die Bekampfung
von Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS in moglichst vielen Bereichen erreicht werden

kann.
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6 Diskussion der Ergebnisse- Conclusio

Die Auswirkungen der HIV/AIDS Pandemie stellen die Menschheit vor groRe
Herausforderungen und einzelne Lander vor immense Schwierigkeiten. Ziel dieser
Diplomarbeit war es, Instrumente bzw. Moglichkeiten aufzuzeigen, mit Hilfe derer Stigmata
und Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS in Uganda und Tansania verringert werden
konnen. Die empirische Erhebung zur Beantwortung der Forschungsfrage fand bei zwei
Organisationen in Uganda und Tansania von Ende Juli bis Ende September 2010 statt. Im
theoretischen Teil wurde besonders auf die Kernbegriffe Stigma, Stigmatisierung,
Community Partizipation sowie Empowerment eingegangen, wobei beachtet werden muss,
dass diese immer im jeweiligen Kontext eingebettet, zu betrachten sind und somit eine
Definition flr diese Diplomarbeit unabdingbar war.
Eine der MaBnahmen zur Bekampfung ist die Community Partizipation.
In der Diskussion der Ergebnisse wurde aufgezeigt, wie die theoretischen Annahmen
kombiniert mit den empirischen Ergebnissen die Forschungsfrage ,Wie kann Community
Partizipation helfen, Stigma und Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS abzubauen?“
beantworten kann. Mit Hilfe der empirischen Forschung, die in Kapitel vier vorgestellt
wurde, konnte die Arbeit und die Erfolge von zwei Organisationen dargestellt werden, die
sich zum Ziel gesetzt haben, die Lebenssituation von betroffenen Menschen durch
partizipative Ansatze in Hinblick auf Empowerment zu verbessern.
Die Krankheit HIV/AIDS ist nicht nur ein medizinisches Problem, denn sie geht mit sozialen,
okonomischen und kulturellen Begleiterscheinungen einher. Eine dieser psychosozialen
Begleiterscheinungen ist die Stigmatisierung aufgrund von HIV/AIDS. Da dies ein komplexes
und vielfaltiges Phanomen darstellt, ist es von Bedeutung, eine vielschichtige Zugangsweise
anzustreben. Deswegen ist ein multisektoraler und dezentraler Zugang zu HIV/AIDS und
Stigmatisierung wichtig. Dies bedeutet, dass viele verschiedene Meinungen, Expertisen und
Zugangsweisen bei der Bekdampfung mit in die Betrachtung und Diskussion genommen
werden sollen. Dieser offene Zugang kann zum einen durch die betroffenen Personen, die
Multiplikatorinnen, erreicht werden, denn sie wissen selbst am besten, welche Probleme
und Herausforderungen die Krankheit mit sich bringt. Weiter konnen diese
Multiplikatorinnen aus ihrer Erfahrung schopfen und befinden sich mitunter in
verschiedenen Krankheitsstufen.

Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen koénnen als Multiplikatorlnnen fungieren, um die
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Wissensvermittlung voranzutreiben. Weiter ist die Existenz von
Unterstlitzungseinrichtungen, wie MAVUNO, von Bedeutung, die Ideen und Projekte
strukturell, finanziell und organisatorisch tragen. Eine der Aufgaben der
Unterstiitzungseinrichtungen kann das Erkennen und die Forderung der eigenen Fahigkeiten
der Betroffenen sein. Eine solche Selbsthilfegruppe, die ,Kundi ya Ukimwi“ wurde in der
Diplomarbeit vorgestellt. Es zeigte sich, dass diese Bottom Up Strategie dank der
Wissensvermittlung und Unterstiitzungsarbeit von MAVUNO sehr erfolgreich ist. Denn es
fungieren Unterstitzungseinrichtungen oftmals als Medium und Moderation fiir den
Austausch und die Reflexion in einer Gruppe. Konkret konnte die Einkommenssicherung der
Mitglieder der Selbsthilfegruppe, durch den Verkauf von lberschiissigem Gemiise und Eier
auf dem Markt, gesunde Erndhrung, durch eigens angebautes Gemiise sowie die elementare
Aufklarungs- und Wissensakkumulation hinsichtlich HIV/AIDS erreicht werden. Weitere
Erfolge sind die Offenheit hinsichtlich HIV/AIDS und die Sicherheit, Gber die eigene Krankheit
und die damit einhergehenden Herausforderungen, zu thematisieren.
HIV/AIDS entwickelt sich, seit dem Aufkommen der Pandemie in den 1980er Jahren, vor
allem durch die sozialen und 6konomischen Auswirkungen, immer mehr zu einer
gesellschaftspolitischen  Problematik. Deswegen gibt es auch viele Bestrebungen von
Regierungen, Organisationen oder lokalen NGOs, die Pandemie zu bekampfen. Hierbei ist es
von Bedeutung, auf die ImplementierungsmaRnahmen dieser Institutionen einzugehen. Das
Thema HIV/AIDS wird nach wie vor durch Vorurteile und Tabus getragen und gestarkt. Der
Grund dafiir liegt unter anderem darin, dass die sexuelle Ubertragungsweise der Krankheit
selbst stark mit Tabus belegt ist. Zentralisierte Top Down Mechanismen sind in der
Implementierung von Projekten wegen der unterschiedlichen Kontexte und der Sensibilitat
des Themas oft nur bedingt wirksam. Vielmehr sind Bemiihungen und Bestrebungen, die von
der betroffenen Bevdlkerung mitgeplant und organisiert werden und die Pandemie und
deren Auswirkungen im Fokus haben, durch ihre hohe Effektivitdt zu unterstitzen. Der
Ansatz der Einbindung der betroffenen Bevolkerung, also die Bottom Up Strategien werden
auch als Teilhabe-Strategien bezeichnet, wie in Kapitel 3.3 genauer erldutert wurde.
Das Ziel dieser Arbeit war es, aufzuzeigen, wie Partizipationsmechanismen helfen kdnnen,
Communities im Hinblick auf das Erkennen und Behandeln von HIV/AIDS zu mobilisieren und
Empowerment in der Community zu generieren, um Engagement und Motivation sowie

Politisierung seitens der betroffenen Menschen zu erlangen. Dies kann die Eindammung und
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den Abbau von Stigmatisierungen aufgrund von HIV/AIDS zur Folge haben. Durch die
Realisierung von Projekten, die auf dem Empowerment Ansatz basieren, wird die Befahigung
und Bemachtigung jener Menschen angestrebt, die eigenmachtig ihre Lebensbedingungen
verandern wollen. Das Unterstlitzen von synergetischen Effekten, eine Starkung der
vorhandenen Selbstorganisation und des eigenen Potenzials, die Unterstiitzung der
Bemihungen um Verantwortung zu ibernehmen und die eigenen Starken und Fahigkeiten
zu entdecken, sind nur einige der Vorteile und Resultate des Empowerment Ansatzes.
In Kapitel drei wurde auf den Ansatz, die Erfolge und die Probleme von Empowerment im
Detail Bezug genommen. Uberlegungen (ber den Stellenwert von Empowerment-
Konzepten, liber den positiven Stellenwert von Partizipation sowie Uber die Rolle der
Gemeinschaft trugen dazu bei, die durchgefiihrten Projekte von TASO und MAVUNO zum
Erfolg zu verhelfen. In der Arbeit wurde dies analysiert, was in Kapitel finf diskutiert wurde.
Die Ergebnisse dieser Arbeit wurden unter anderem durch Heranziehung eines Good
Practice Beispiel einer Selbsthilfegruppe veranschaulicht. Das Hauptanliegen von beiden
besuchten Organisationen ist, dass Wissen, Aufklarung und die Offenheit gegeniiber
anderen bezlglich der eigenen Krankheit einige der wichtigsten Komponenten fir die
Bekampfung von Stigmatisierungen darstellen. Die Verbreitung von Wissen Uber die
Krankheit dient als Schlissel zum Abbau von psychosozialen Phanomenen wie die
Stigmatisierung in Bezug auf HIV/AIDS und wird in beiden Organisationen durch die
Ausbildung von ehrenamtlichen Multiplikatorinnen forciert, die weitere Menschen ausbilden
sollen. Wahrend dies bei der ersten besuchten Organisation, TASO, schon aufgrund der
langen Laufzeit dieses Projekts durch modulare Volunteer-Ausbildungen passiert, gibt es bei
MAVUNO, die an sich als Organisation zwar schon langer existiert, aber die eine erst seit
dem Jahr 2009 gegriindete Selbsthilfegruppe im Bereich HIV/AIDS unterstitzt, diesbeziglich
noch wenig Erfahrungswerte. Die Effektivitat von ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen ist bei
beiden Organisationen unangefochten und als ein essentieller Bestandteil deren Arbeit
anzusehen, da diese direkt aus der betroffenen Community kommen und auch teilweise
direkt von dieser gewahlt werden. Somit wird die aktive Teilnahme der Community in
verschiedenster Weise gefordert. Dies kann einerseits durch die Ernennung von
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen, durch die Aktivitaten der Gruppierungen oder die
Hausbesuche bei betroffenen Familien geschehen. Wie ich auf der Grundlage meiner Daten

zeigen konnte, wird durch die transparente Arbeit der Selbsthilfegruppe die Offentlichkeit in
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Bezug auf dieses Thema aufmerksam. Dabei findet eine Sensibilisierung der gesamten
Gruppe und eine Starkung der Betroffenen direkt statt. In weiterer Folge stellt die
Enttabuisierung ein groRRes Ziel dar, da dies ein wichtiger Schritt ist, dass die Menschen Tests
durchfihren und sich behandeln lassen. Im Zusammenhang mit HIV/AIDS begleitenden
Stigmatisierung von HIV/AIDS ist auch die Weitergabe in der Familie zu nennen. Oftmals
generieren sich Meinungen und Einstellungen bereits in der Familie, weswegen es von
groBer Bedeutung ist, soziale Phanome, wie Stigmata und Stigmatisierungen aufgrund von
HIV/AIDS bereits dort zu thematisieren, um eine differenzierte Meinung darliber zu
erlangen. Dies stellt eine der Aufgaben der Selbsthilfegruppe dar, wie in Kapitel 5.2
ersichtlich wurde. Die Umsetzung der gemeinsam in der Gruppe entwickelten Ideen,
geschieht bei MAVUNO durch Seminare, Diskussionen, regelmalige Treffen, Hausbesuche,
sowie Offentlichkeitswirksame Aktionen. Da dies alles innerhalb einer Gruppe passiert,
werden Eigenstandigkeit, Selbstbewusstsein sowie die Starkung der Fahigkeiten potenziert.
Auch durch die Community Arbeit, die auf ehrenamtlichem Engagement beruht, erreicht
langfristig gesehen viele Menschen, sei es durch Aufklarungskampagnen oder Informationen
zum Umgang mit der Krankheit. Bei TASO wird dieser Weg der ehrenamtlichen
Mitarbeiterlnnen forciert, weswegen ganz Uganda mit Wissen durch TASO-Mitarbeiterinnen
versorgt werden kann. In Summe gesehen kann also eine erfolgreiche Implementierung von
Empowerment-Prozessen zur Bekampfung von Stigma und Stigmatisierung aufgrund von
HIV/AIDS durch eine Kombination aus Engagement und Stdrkung der vorhandenen
individuellen, interpersonellen, sowie institutionellen Kapazitaten auf unterschiedlichen

Niveaus in der Gesellschaft erfolgen.
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8 Anhang

Abb. 1: Offentlichkeitswirksames Plakat von TASO Uganda @ Bild Katharina Metzbauer.
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Abb. 2: Plakat zur Community HIV/AIDS Pravention im Nationalmuseum Ugandas @ Bild Katharina

Metzbauer.
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Abb. 3: Plakat in einer Schule im ruralen Uganda, HIV/AIDS Ubertragungswege @ Bild Katharina

Metzbauer.
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Abb. 4: Plakat in einer Schule im ruralen Uganda, Aufklarung Gber HIV/AIDS @ Bild Katharina

Metzbauer.
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Abb.5: Offentlichkeitsarbeit durch Plakate im Bereich HIV/AIDS Pravention, aufgenommen in einer

Markthalle @ Bild Katharina Metzbauer.
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Abb. 6: Offentlichkeitsarbeit im Hinblick auf HIV/AIDS, Kampala, Uganda @ Bild Katharina

Metzbauer.
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8.2 Auflistung der Interviews und informeller Gespriache

e Interview mit Michael Etukoit, Direktor Programmmanagement bei TASO Uganda, 25.

August 2010, TASO Hauptgebaude, Kampala.

e Interview mit Charles Bahati, Leiter MAVUNO Tansania, 20. September 2010,
MAVUNO Hauptgebaude, lhanda.

e Informelles Gesprach 1: Ehrenamtlicher Mitarbeiter TASO, mannlich, 11. August

2010, TASO Hauptgebaude, Kampala.

e Informelles Gesprach 2: Betroffene Klientin, neu bei TASO, weiblich, 09. August
2010, TASO Hauptgebdude, Kampala.

e Informelles Gesprach 3: Ehrenamtlicher Mitarbeiter TASO, mannlich, 14. August

2010, TASO Hauptgebaude, Kampala.

e Informelles Gesprach 4: Mitglied der Selbsthilfegruppe , Kundi ya Ukimwi“ von
MAVUNO, weiblich, 08. September 2010, Privathaus, Ihanda.

e Informelles Gesprach 5: Mitglied der Selbsthilfegruppe ,,Kundi ya Ukimwi“ von
MAVUNO, weiblich, 11. September 2010, Seminarraum von MAVUNO, lhanda.

e Informelles Gesprach 6: Mitglied der Selbsthilfegruppe ,,Kundi ya Ukimwi“ von
MAVUNO, mannlich, 19. September 2010, Privathaus, lhanda.
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8.3 Abstract

The aim of this thesis is to show how Community participation can be an effective tool for
the reduction of Stigma and Stigmatization because of HIV/AIDS. AIDS- related Stigma
remains one of the most dangerous consequences of the AIDS pandemic and must therefore
be addressed openly and within the whole community. AIDS- related Stigma can be
especially devastating where the community represents an important social net support,
because the consequences of AIDS- related Stigma can be seen precisely in the interaction of
individuals. Tanzania and Uganda, two of the hardest hit countries globally, therefore tried
to implement an important tool for Stigma and Stigmatization reduction by including the
community. The prevalence in those two sub- Saharan countries rose dramatically during the
first period of HIV/AIDS and remains on a very high scale, although there has been a special
kind of ‘Success Story’ in Uganda, which gave hope and showed that the pandemic can be
handled if addressed within a decentralized and multi-disciplinary approach. Most of the
people living in rural areas of those countries, which most of them do, as agriculture and
export of agricultural goods still plays a big role in everyday life, cannot rely on government-
driven projects addressing the consequences of HIV/AIDS, as those projects don't reach out
in the whole country. Therefore, as | am illustrating in the two examples in my thesis, the
community itself managed to organize a self-help group and is volunteering in organizations,
to improve the situation for all people living with HIV/AIDS in the region who struggle with
the social consequences of the pandemic. Because of the participatory approach of the
community the whole process can be seen as an approach to Empowerment, which seeks to
empower people to address their problems and grievance, so that they will be able to talk
about it and by that improve their situation. This paper examines how the ideas of
Empowerment can be realized through the mobilization and participation of community and
how different approaches, like self-help groups, volunteers or drama can help to implement
the ideas of Empowerment in order to overcome the social phenomenon Stigma and
Stigmatization because of HIV/AIDS. To have a sustainable and effective outcome and to
strengthen the idea of Empowerment within the people who suffer from the consequences
of a complex pandemic like HIV/AIDS, this can only be achieved through a multi- sectoral and

holistic approach.
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